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INEBINSERMParis Sud X

DURIFVAREMBONT Jeatr
Pierre- CRPCC
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VIALARD Francois Identification et caractérisation des mutations génigues chez des 2016
Montigny le Bretonneux | patients présentant une azoospermie par arrét de maturation
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Tenon- APHP exploration du désir de parentalité chez les personnes transgenres

| RdzZf §S& RIya £S OFRNB RQdzy LJ NJ
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Toulouse R2Yy RS 3l YS8GS& &dzA S I dz OKétudead S
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MAHI Lara Centre Max | «MumSolo»Y | v f 84S d20A2f 23Al dzS RS 2023
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f Sxistance médicale a la procréation en France
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Etude Prospective de I'évolution psychologique périnatale des couples

bénéficiant d'un accueil d'embryon et de leurs enfants.

BEAUQUIER-MACCOTTA Bérengere - Service de Pédopsychiatrie Hbépital Necker Enfants Malades
PARIS

Retour tableau

Résumeé

Cette recherche évalue le processus de parentalisation au sein de couples concevant un enfant par don
déembryon. Noust®avbobns ®qeatlra ne une bl essure narci
grossesse survenue par Aide Médicale a la Procréation. De plus, les couples qui vont concevoir grace a

un accueil déembryon nbaur ont auc unledevwontichemiter avat g ®n
| 6i d®e que cet embryon a ®t ® con-u par un autre col
pratique dO6AMP se doit doé°tre ®val u®e quant ~ | 6ads
Nous avons chois i do®tudier | es repr®sentations -gagumples ent
représentations parentales les concernant eux-m°® mes comme parents, | e filtus

sont un reflet du remaniement psychique de la période de grossesse ; nous évaluerons aussi un
retentissement anxieux ou dépressif. Tous ces éléments peuvent en effet avoir une influence sur la qualité
de larelation précoce parents-b ® b ®s . De plus, nous recueill erons | ec:
guodi | sgenedewdédliseaa leur enfant et les modalités de la narration de cette partie de leur histoire.
Nous rencontrerons donc 15 couples receveurs dbéembi
15 couples ayant concu de maniéere naturelle. T1 : A 8 mois de grossesse nous effectuerons la passation
déun entretien semistructur® des repr®sentations p

repr®sentations |l i ®es au fitus (Prenat al attachme
dépressivité (STAI'i EDPS). T2 : 6 semainesdepost-par t um (recuei l déi nfor mat
mois post-partum : entretien semi-st r uct ur ®, recuei | doéinformati on,

vidéo enregistrée (Jeu triadique de Lausanne).

Résultats

Canneaux, Marion, Catherine Chabert, Bernard Golse, Jean-Philippe Wolf, et Bérengére Beauquier-
Maccotta. 2013. « Commentdevient-on m re gr ©ce ~ ue Hanpsdgypokhkbaytee?
(2): 67.

Retour tableau
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Le don d'ovocytes dans la construction du lien mere/ enfant.
GRANET Philippe - Institut Mutualiste Montsouris - Service d'AMP - PARIS

Retour tableau

Résumeé

Le changement technologique le plus important danslesst ®r i | i t ®s f ®mi ni nes est
permet pour la premiere fois a des femmes privées de fonction ovarienne, ou ayant une anomalie
g®n®ti que, de porter un enfant dans | eur corps. CO0O
grossesse, permet une réparation de la stérilité. Les procréations médialement assistées vont écrire un
nouveau chapitre du roman familial et de |1 6idipe.

dissociation du génétique et du porter et accoucher. La qualité de cette recherche repose sur la
collaboration de divers professionnels tels que des cliniciens, des biologistes et des psychologues répartis

sur trois centres hospitaliers. EI I e sbinscrit
psychopathologiecl i ni que de | é6universit® Paris X Nanterre,
volont® dbéam®Iliorer |l a prise en charge et |l es so0in:t
dé®valuer sur un ver sant p stguedudoh tantancdiéde & donreeusgauée s e
de | a receveuse, en prenant en compte | 6influence
m re/enfant, et ceci, gr©ce " un groupe contrltle. A
une méthodologie issue de la psychopathologie psychanalytique comprenant des entretiens cliniques, la
passation de tests projectifs (Rorschach, TAT et | |
évaluant la qualité des soins dans le service.La r ®al i sati on de ce projet di
permettre de mieux appr®hender |l a prise en charge d

un versant du lien originaire mére/enfant.

Résultats
Cochini, A., H. Letur-Kdnirsch, P. Granet, R. Wainer, et D. Cupa. 2011. « Le vécu des patientes et les
repr®sentations maternel | es a u» GynétologleeObsté®iqua § Eeilitéd 6 u n

39 (9): 533237.
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L'expérience d'une assistance médicale a la procréation : « @ corps et désaccords »
Etude psychopathologique des femmes infertiles

en parcours de fécondation in vitro ou de don d'ovocytes
Titre criginal : L'élaboration du lien mére-enfant dans le codre du don d'ovocytes

LAsIEA 3330 Alzxandra Cochini : Docteur n Prychopathodogie, Lebaratoine de Psychopetnologie Prychanalytique des Atteimtes Somatiques et Identitsires E4 £430,

Uriversite Pasis Ouest Manterme I3 Defense. plexzrdracochind®yahoo Ir Helene Lehar-Konirsch © Responsable de Factivité de don d'owocytes,
Encocrinologue =t Gynscolozue Medicale, Centre ge Festilits Institut Mutusliste Mantsouris Faris - Unite de B0R-AMP- APHF Fitie Saipstrizre. Philippe
Granet : Biologiste de ka reproduction, Centre de Fertilit Institet Mutumliste Montsours Paris. Robert WHIHH Responsable du service d'AMP, Cemtre
Hospitalier Intercommunal Poissy-Saint Germain en Laye. Dominigue Cups : Pr Ir de Fsychoy K de Is Sociste Poychanalytigus de
Paris, Laborstoine de Frychopathologie Poychenslytique des Atteintes Somstigues et Identitaires, Unnﬂﬁ: Paris Cruest Manterre ks Defense,

Introdwuction

Les progres de I8 scienoe avangent 2 grand pas, il est mpicement spoens necessaine sux equipes medicales o' évaluer Fimpact psychologigue gue oot essor amiéne.

Cetie étude s'insorit dans ce projet, el 3 powr objectif d'avancer dans [ compréhenaion du fonct t psychigue de la femme infertile ot de 'imaact

psychologigue du recowurs & une FIV ou & un don d'ovocytes.

Cette recherche mst une réflesion théorico-dinigue sur I'état prychologique des femmes infertiles en parcours de FIV et de don dovocytes. Ele vise 8 &tudier b=
weru &t |as représentetions materneles de ces femmes =y fil des Stapes de leur parcours en AMF. Lhypothise géndrale de cotte étude soutient |idde qu'll estste
des particularités dans ke fonctionnement pql:hlql.lldl:ﬁmlﬁnﬁ.nﬂnﬂuﬁmﬁmﬂnlquﬁwmm#nmmimmfm
D= plus, selon la technigue dPAMP employée, ces patientes sont &n proke 3 une série de f; etde & speifiques.

Population et methode

Le premier grou Ed'itl.u‘ll:ti constitue de femmes primipares Byant recours 8 une FIV pouwr sterilite [ FIV). L= geuxieme groupes
d'tude Stait constitus de femmes primipares infertiles entrant dans = programme uedn-d‘m [hnlnul]ll:l-l Cette recherche 5'est déroulés dans deux
services o AMF de la réghon parisienne : #u Centre Hospitalier inber Communel de Poissy =2 & I'Instiut Mutualiste Montsours ; elle B bEnefice du soutien financier
de I'agence de k Biomédecine.

Le planning, identique pour les deux groupes, Steit construt en trois Stapes. Fremsdrement, 3 I'ouverture d'un dossier, § 6t proposé & la mdlpﬂrﬂ:hlrh
un entretien semi-ginectif £f de passer geux tests projectifs (Rorschach et TAT). Dewdémement, un mols aprés le transfert dembryon, il leur Etit demange de
remplir un questionnaire. TrolEmement, Bu 7o Moz e grossesse, il St cemende & |8 patiente de remolr un second questionneire et ce particioer 8 un
entretien semi-directif &t & b passation d'um test projectif [« Eande de cris =t pleurs = de Lester].

Resufints

Le populaticn gensr e de cethe recherche se composait o 5 140 FIN =1 25 Do.

Au premier temps de Pétude [T1), &2 pooulstion = comoosait de 45 femmes ; 25 femmes FIV ot 15 femmes 0. 4u deuxieme temps [TZ), slle Stait constitue de
45 fammes © 31 femmes AV et 13 fammes DO. Au troisieme temps (T3), nous evons rencontre & femimes sy 7 mois de grossesse, toutes enceindes @ ks suite

dune FIV ¢t 11 fernmes FIV ef 9 femmaes 00, 7 mols agrés Péches de |a . Faute de gr sucune fermme DO n'a &té rencomirde sy TR mois o
e c'est pourquod le émee temips de Fétude n'est pas exploitable, les nésultats se saar bes deus ¢ Meres étapes.

L'analyse de I'entretien [T1] = permis ge dezmger ks re L 3

- Fangoisze de castration ext prédominante &t Fatteinte narciesque plus importante chez la femme 00 ;

- la technigue de FIV panait peychig) plus acceptable pulsqu'elle ne modifie pas la filiatlon ;

- ks AV évog la g du dell d'une (51 dle et les fi 20 évoquent ke deull de leurs ovooytes tout en Insistant sur Favantages:

de pa wivre 'expérience d'une g :
- I plupart des femmes FIV et DO ont 'intenticn de dine § leur enfant comment il 8 &2 congu ;

- pour ka maj des fi oor Wit s don est une siuation oul les amange. Elles accepterasent gue be don soit non ancnyme uniquement <M s'agissait
d‘un don direct fait par leur donneuse refationnelle en sachant que 13 des 45 femmes DO aveient une conneuse relationnelle [famibe, amis cu colitgue] ;

- 15 des 19 femmes DO n'envisagealent pas pour Finstant de se toumner vers une prise en charge 3 Pétranger, 3 ont défa ew recours & Pétranger.

L'analyse des Rorschach [T1] fait ressoctic les resulbats sulvents identigues pour les deux groupses ©

- La if d'une hethe ir i lée derriére Lne Image de sol conventionne e [banaling) ;

- Loy o L ang de le sewe fié st pergu comeme castre, en lien aver Mabsence de matemité jrégles, fausse couche) ;

~ Linscription dans un reglstre mdipien ;

- Une probleé pue d'ondne pré el Ia femimee infertile se vt sous Femprise e Finfluence d une représentation maternelis Bngoisante st perenstnics

— Une tentative de maitriser le conflit intra psychique par un gel des mowements pulsionnels.

L‘*ﬁwm]lmmmmhpruenne,pmrludengwpquummdl!hnl:unn,ﬂ'umlum : , d'un dus condlit
wchigue, de la présence dune fig. | mmmﬂ|lpnlﬂ|hihmﬂﬂl.dudﬁrdlﬂd%wﬂrlm

-hﬂh‘f-hhhi-—n-ulr-s.

L*#_ﬁ!l’l?}lm mmmniukr' e chex I ble des Les martres smotions ressenties sont

_ .

Lesre que les i en | de FIV ou de don d*cvncytes souffrent d'une blessure poychique gul est 3 mettre en len avec le wicu d'une

castratian réehe de beur féminé dans 53 walence maternelie chdtrée. Les f infertiles se sous Fesmprise de I'cbjet primaire et leur fonctionnement

mental se caracierise par une. parzes uplr:tni!di'fm D plus, ke recours 3 une FIV 0w 3 un don d'ovocytes suscite des aménagements peychiques,

natamment en tenmes de reg ations ‘qusl amf spécifiques au  typ o' AMF. Enfin, 'AMF améne les couples & erotier bes intenventions
medicales conduisant notamment B un remeniement des theones sexuelles infantiles &t B une reconstruction des fantasmes ongineires.
Conchysion

Cetie recherche a démontré quiil esiste aussi bien des particulasités que des similisdes dans le fonctionnement psychigue des fermmes infertiles. Les
particularités different sefion | recows 3 une FIV 0w 3 un don d'owocytes. Ainsi, les femmes FIV et DO ne sont donc pes, sur le plan psychopathologigue,
dismEtralement opposees, Ces dEUN ZTOUDES SE CErachETizant par un ensemble « d'accords et de désacoonds e,

poissy{ ‘ | Lt
oissy 'y o . . I S —— MUTUALISTE
Saint-Garmain-en-Laye '?1 T
Eantrs Hompitnliar Imtsrcommunal blomédecine HEL o e

Retour tableau
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Enjeux éthiques et identitaires engagés dans l'acte de procréation avec don de

sperme.
KALAMPALIKIS Nikos - JE 2408 - Université LYON 2 - BRON

Retour tableau

Résumeé

Explorer les informations, représentation, valeurs et normes qui, orientent chez les hommes et les femmes

l es prises de positions relatives °© Il a question
| 6assi stance m®di c aldendespdme (AMP-D)cr ®at i on avec

Le questionnaire, |l 6entretien individuel et | 6ent
pr®coni s®es pour traiter, pour |l a premi re, l e st a:
1lére demande), pour les deux autres, le vécu du donneur (n=50 donneurs) et les représentations de la
parentalit® (n=50 sujets de typologie familiale va
déinformation, de d®gager | es s gsartis emjelsdand s positipns ® s e T

adoptées vis-a-v i s d e-D, ImaiAadd3i de mettre en évidence les aspects conflictuels des attitudes
mobilisées et les argumentaires qui régissent ou justifient les prises de position. Résultats : Il est attendu
desrésut ats de cette recherche qubéils servent, princ
raisons qui pl ai dent pour ou contre | dabandon de
débattitudes dont on ®tudi er a chaatillod,isslan rdes lvariable® sogio- a u
démographiques. Grace a la collaboration de recherche établie avec la Fédération Francaise des CECOS,

nous avons |l a possibilit® déavoir acc s 7 un ®c ha
préjugerdesmot i f s, bi o®t hi ques et | ®gaux, qui peuvent o1
encouragement ou doébune i mposition de | 6acc s aux it
dans le cadre de cette technique spécifique de procréation, il est loisible de penser que nos résultats

pourront ®gal ement °tre utilis®s pour | 6®t abl i ssen

destinés a mettre en évidence les enjeux sociétaux de ces politiques.

Résultats

Kalampalikis, N., V. Haas, N. Fieulaine, M. Doumergue, G. Deschamps, et H. Chiron. 2010. « Enjeux
psychosociaux du don de sperme: le point de vue des couples ». Basic and Clinical Andrology 20 (1): 37.

Kalampalikis, Nikos, Marjolaine Doumergue, Valérie Haas, et Nicolas Fieulaine. 2012. « Enjeux
bioéthiques et psychosociaux du don de sperme. Une recherche nationale ». Carnets du GRePS 4
(janvier): 2025.

Retour tableau
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familiales dans la décision de recourir au DPN ou au DPI
BATEMAN Simone - Centre de recherches Sens, Ethique et Société CERSES - UMR8137 -PARIS 5

Retour tableau

Résumé
Lorsqudéun individu apprend qudi l porte une version
guestion quodil pourrait débabord se poser, soi l es

souhaite procréer, compte tenu du risque de transmettre sa prédisposition & ses descendants. Se pose
alors la question du recours a différentes solutions, dont les techniques de DPN et DPI. Dans ce contexte,

|l es dispositions juridiqgues relatives 7 cedcqudéeiclhny c
une forte probabilit® de transmettre ° | 6enfant un
incurable au moment du diagnostic ». Cette disposition juridique peut se traduire en termes pratiques sous

la forme de trois critéres « objectifs » définissant cette gravité -°~ s avoi r , | 6©ge pr ®coc
mal adi e, l a probabilit® ®l ev®e de d®vel opper | a ms

traitements. Ces criteres permettent aux médecins de décider pourungrand nombr e de mal a
peuvent ou non proposer a leurs patients le recours a ces techniques ; mais ces critéres sont mis en
guestion dans le cas de certaines prédispositions a des cancers héréditaires. En effet, la notion de «
particuliere gravité »est appr ®ci ®e de mani re subjective par ce
la maladie, mais aussi par les médecins eux-mémes. Cette recherche vise a identifier les normes en jeu
dans la décision que prennent ou que prendraientdes individusquisesav ent porteur s dodéune

un cancer, |l orsqudéils envisagent de procr ®er et (
ces normes, nous accorderons une attention particuliere aux préférences familiales définies comme ce
gudon egbime dees apparent ®s et ~ ses proches doéun
pr ®f ®r ences sont influenc®es par | 6histoire famil:.
probl ®matiqgues dobéun poi nt dcershéréditair&ddntilaqgévéation ésetdrdive, s q u
|l a p®n®trance incompl te, et qui font | 6objet de me

curatifs. Nous pourrons ainsi comparer ces normes a celles qui sont énoncées dans les recommandations

de bioéthique. Nous chercherons a répertorier les principes mobilisés dans les recommandations
bioéthiques en matiére de DPN et de DPI. Nous ménerons une enquéte qualitative exploratoire au moyen
doébentretidemsectieins aupr s td 6ignuddiivliisd upg e ugvueint s atvreann s m
prédisposant a la maladie de von Hippel Lindau, soit un géne prédisposant aux cancers du sein et des

ovaires dits héréditaires, ou enfin un géne de prédisposition au rétinoblastome. Enfin, nous réaliserons

des entretiens avec les équipes médicales qui prennent en charge ces patients, pour mieux comprendre

leur propre perception de la gravité de ces maladies et la comparer avec celle des patients. Nous espérons

obtenir ainsi des données empiriques qui donnent une plus grande consistance au raisonnement et aux

normes mobilisées par des individus a risque de transmettre un géne de prédisposition a un cancer

l orsqudils envisagent de procr ®er . Ces normes sp®c
probleme de ce qui est acceptable en mati re de s®I ec:
renouveler les termes de ce débat.
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Résultats
Dekeuwer, Catherine, et Simone Bateman. 2013. « Much More than a Gene: Hereditary Breast and
Ovarian Cancer, Reproductive Choices and Family Life ». Medicine, Health Care and Philosophy 16 (2):

23144.
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Droit, éthique et religion: quelles normes pour 'AMP
FEUILLET-LE MINTIER Brigitte - Institut de I'Ouest : Droit et Europe (IODE)

Université Rennes 1

Retour tableau

Résumé

Probl ®matiqgue : Quelles normes r®gissent | 6assista
gue nous propoessotnsawdoé®twrdi e | a r®FfI|l exion sur | es
procr ®ation. En effet, | 6AMP permet ~° un couple in
intime du couple. Cette pratique est liée a la procréation eta lafiiaion dans | a mesure 0%

cette aide médicale pourra avoir une parenté juridique en décalage avec la réalité de sa filiation biologique.
Il nous a donc semblé intéressant de voir quelles normes régissent cette AMP pratiquée dans de nombreux

pays ? Si |l e Droit est aujourdbébhui au ciur du disposi
cette pratique conduit ° conf®rer un rtle " | 6®t hi
médicale a la procréation et la vie personnelle et familiale du couple démontre en quoi cette pratique

m®di cal e est un champ doéobservation privil ®gi ® pour
coupl es (nor mes juridiques, ®t hi ques et r edrnmieg i e u ¢
complémentaires ou concurrentes ?

Objectifs L6®tude propos®e sdeffectuera -~ deux
mesurer | 6i mpact des normes religieuses et ®thiqgues
médic al ement assist®e ®tant aujourdobéhui admi se dans
une réflexion théorique dans plusieurs états représentatifs des grandes religions (France, lItalie, Gréce,

Su de, Tunisie, | srazl) equededceauebsurfaFramnte EnzffepsiloFcance pr a
est un Et at |l apc et , " ce titre, ne | aisse a prior
principe normative, un examen approfondi absEsgancd r av
médicale a la procréation devrait nous démontrer la portée réelle de ces constats. Le travail consistera a

®t udi er |l a place donn®e aux communaut ®s religieus
| 6®l aboration de | ayépopi demali®st eatiesi | 0i refslsuence qu
religieuses ou | 6® hiqgue personnelle des parl ement
portera sur | 6influence des normes r el iaogsgue lesormde et
recourt ~ | bassistance m®dicale © | a procr®ation,
choix qui lui sont proposés ? Certes, en vertu du principe de laicité retenu par le droit frangais, la norme
juridique prévaut surtout e autre nor me. Pour autant, il nden den

a ce corps de régles informelles (éthiques, religieuses) qui est amené a jouer un rdle en pratique. Une
étude de terrain sera réalisée en Tunisie et en France.

Méthodologie e t rsul tats Cette ®tude impose | daccompl
terrain, les prises de contact avec les spécialistes de ces questions dans les pays visés par le projet, la
préparation du colloque et sa publication

- Acetitre,deux types dbédenqu°te seront men®s.

La premi re enqu°®°te concerne | 6®tude des influence
Elle impliqgue un dépouillement des travaux préparatoires des lois de bioéthique (29 juillet 1994 et 6 aolt

2004) sur |l es questions | i ®es “ | b6assistance m®di cal
l e r*tle officiel jou® par |l es instances religieuse

instances productrices de normes (ex : Comit® Nat i onal Consultatif d6Et hi q!
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percevoir | 6influence indirecte que ces normes peu
préparatoires de ces lois pour repérer les parlementaires qui se sont particulierement investis sur des
sujets sensibles (acc s 7" ces pratiques | imit® aux

de substitution, diagnostic préimplantatoire, sort des embryons congelés, utilisation des cellules souches
embryonnairddgéet). cebmpee tenu du domaine dobéinterve
couple, filiation) les opinions exprimées sur ces sujets tiennent souvent aux convictions individuelles. En
conséquence, une audition de ces personnes sur les raisons et les implications de leurs opinions sera
ensuite effectu®e de telle mani re qubell e per mett e
ne sera r®alis® quobden France.

La seconde enquéte sera relative aux couples ayant recours a une aide médicale a la procréation. Elle
prendra la forme de questionnaires qui vont étre construits en collaboration avec le milieu médical, et plus

particuli rement avec deux services dobaide m®dical e
et celui du Docteur Colleu ( Cl i ni que de | a Sagesse ° Rennes), ava
Centres dbobaide m®dicale © |l a procr®ation en France
r®al i s®e en Tunisie afin doé°tre ad-rDéreuerBent' des cent
L6®lI aboration des divers questionnaires, l eur tir
| 6ensemble des r®sultats se r®alisera du 1re janvi
La premiére année sera consacrée, pour la premiére enquéte, au dépouillement des travaux préparatoires

des |l ois bio®t hiques, et pour |l a seconde engu°t e,
envoli " tous |l es centres doassistance m®dicale ~ |
cher cheurs ®trangers sp®cialistes de ces questions.
parl ementaires, "l a r®ception des questionnaires
et 7 Il 6dexploitation de [travaux scientiflyuegissasee cette echerchame@@e s . L
sur 24 mois donneront | i eu, fin 2008, - |l 6organi sa
Et higue et Religion, l e rtl e de ces nor melsbo'bjtercav &
de rapprocher | es propos th®oriques, dbune approch
travail de terrain r®alis®. Les actes de cette man
religion, | 6eRplarh le draitele la bdbomédecimeaet I droit de la famille, vu sous le prisme de

la procréation médicalement assistée, seront publiés.

Retour tableau
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Quelle décision prendre face a ses embryons congElgs@x psychologiques

et éthigues des couples détenteurs
FLIS TREVE Muriel - Service de Gynécologie Obstétrique - Hbépital Antoine Béclére -Clamart

Retour tableau

Résumé

Objectifs : Mise en lumiere des probléemes psychiqueset ®t hi ques des couples d
congelés face a leurs choix : recherche, don, expérimentation ou conservation, autorisés par la loi de
bioéthique.

R®sul tats attendus : En fonction des r ®ponsergéreet de
éthigues prenant en compte les considérations psychologiques afin de tenter de mettre un terme a un trop
grand stockage doébembryons congel ®s. Ceci en aidant
M®t hodol ogi e : Suonhai bes®l ddbon®qgpasti 6®qui pe de r
des embryons congelés depuis trois ans seront interviewés par une psychologue formée a la PMA, soit a
l 6htpital, soit N domicile soit excepti orupleslatee me n {

enfants, et sans enfant. Nous souhaiterions atteindre au minimum une population de cent couples. Nous
interrogerons ces m°me couples un an plus tard avec
stress et une échelle de qualité de vie.

Retour tableau
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Attitudes envers diagnostic prénatal et ping@plantatoire dans les familles
P&l yid dzyS LINBRAALIRZAAGAZY 3IASYSUAlIldzS

BRCA1/2)
JULIAN-REYNIER Claire - INSERM UMR 379 - Institut Paoli-Calmette -MARSEILLE

Retour tableau

Résumeé
Les prédispositions génétiques au cancer constituent des indications potentielles de diagnostic prénatal
et de diagnostic pré-implantatoire pourlesqu el | es exi ste " | d6heure actuell

Iégislatif, économique, social et éthique. Objectif général : mesurer de maniére descriptive les attitudes et
les intentions théoriques envers le diagnostic prénatal et le diagnostic préimplantatoire de personnes

pr®di spos®es g®n®ti guement ~ un cancer du sein et/
projet familial personnel. Il consiste par ailleurs a estimer leurs critéeres de décision de recourir a de tels
diagnostics et le degr ® do6i mpli cation souhait® dans | e cont e
recherche doéinformation et |l eurs attentes envers
r®al i s®e par | 6inter m®di ai re de suggérarda pgossibilitéhdg ges t h ®t
interventions dans un contexte national ddéautori se

nationale Francaise GENEPSO, mise en place par le Groupe Génétique et Cancer de la FNCLCC et
coordonnée par le Dr C Nogues, regroupant plus de 1200 personnes appartenant & des familles ayant

une pr®di sposition g®n®ti que au cancer du sein et/o
transversale par courrier et par autoquestionnaires aupres des 411 femmes de moins de 40 ans et des 73
hommes de moins de 50 ans ayant une prédisposition génétique (mutation BRCA1/2). Un groupe de 171
femmes non mutées (<=40 ans) appartenant a ces familles sera aussi étudié et comparé au groupe des
femmes ayant une mutation. Lesrésultat s de cette ®tude quantitative pe
et la demande théoriques de diagnostic prénatal et de diagnostic pré-implantatoire du point de vue des

couples a risque dans le contexte des prédispositions génétiques aux cancers pour lesquelles la question

de la curabilité de la pathologie, peut poser actuellement la question de la Iégitimité médicale des
indications.

Résultats

Julian-Reynier, Claire, Roxane Fabre, Isabelle Coupier, Dominique Stoppa-Lyonnet, Christine Lasset,
Olivier Caron, Emmanuelle Mouret-Fourme, et al. 2012. « BRCA1/2 carriers: their childbearing plans and
theoretical intentions about having preimplantation genetic diagnosis and prenatal diagnosis ». Genetics
in Medicine 14 (5): 527234.
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Quel devenir pour les embryons congelés issus d'AMP? Etude des motivation:s

des couples.
MANDELBAUM Jacqueline - Service d'Histologie, biologie et cytogénétique - CECOS - Hépital Tenon
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Résumeé

Léexi stence dobembr y oétrs tragsiboimegse lespmogréssde la feeondation in vitro
permettent do®viter | a constitution doéoembryons en
tresinéditeauregar d de | 6histoire de | a reproduction humai
enjeux devient saisissante des lors que ces embryons congelés ne sont plus intégrés dans le projet
parent al du couple qui en est " | b6origine.

En fait, les embryonscryoconser v®s sur num®r aires dOAMP sont maj
dont ils sont issus pour un transfertintra-c onj ugal . Lorsqudil néy a plus o
alors choisir le devenir de ces embryons dans le cadre législatif francais actuel qui comprend la
destruction, |l e don © | a recherche ou | 6accuei l d o e

en France et grossesses et naissances ont déja été rapportées.
Obijectif principal : décrire et analyser les motivationsal 6 or i gi ne du choi x des <cou

couples donneurs dans | e cadre de cette nouvell e AN
. évaluer les risques psychiques ultérieurs éventuels entrainés par ces choix pour les couples. Elargir

| 6investigation aux aspects juridiques et anthropol
et |l eur devenir hors projet parental. Crit res doi
nébayant plus de posogrett emacoerng ad 6 eemibrdyiosmps s ur num®r ai
Popul ation ®tudi ®e : quatre cents personnes seront

Population principale : 180 couples infertiles pris en charge en AMP (360 personnes).

Population annexe : Deux représentants de chacune des différentes disciplines professionnelles dans

chacun des centres seront également interrogés (40 personnes). Source de recrutement : deux centres

dd AMP h eumiyerisitaiees o (GHU-Est) et un centre prive® de
Résultats attendus : cette étude devrait permettre de définir pour les couples, a tous les stades de la
proc®dure d6AMP, | es modes d erdgserbsyens toagelés etre gérprtaa ma |
mi eux | e don ° Il a recherche et | 6accueil dbéembryon.
couples sera éditée.

Résultats

Bruno, C., C. Dudkiewicz-Sibony, I. Berthaut, E. Weil, L. Brunet, C. Fortier, J. Pfeffer, et al. 2016. « Survey
of 243 ART Patients Having Made a Final Disposition Decision about Their Surplus Cryopreserved
Embryos: The Crucial Role of Symbolic Embryo Representation ». Human Reproduction
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« AMP, diagnostic pré gnostic genétique »

Etude des motivations des couples en fin de projet parental sur le devenir
de leurs embryons congelés

Bruno C', Sibony C1, Weil E', Berthaut I', Fortier C', Brunet L', Antoine JM2, Mathieu E2, de Larouziére V', Pfeffer J3, Ravel C' et Mandelbaum J*

1Service d’Histologie, Biologie de la Reproduction / CECOS, Hépital Tenon (APHP), 4 rue de la Chine, 75020 PARIS, APHP/Paris 6 UPMC.
2Service de Gynéco-Obstétrique et Médecine de la Reproduction, Hopital Tenon. 2 Clinique de la Dhuys, 93 170 Bagnolet

Introduction Groupe « arrét de conservation »
I?'gx Fence d’embryons congelés a cre uney_ s\ltyjatlon trés \nédlloz au regard de Q1: « Comment passe- amét de conservation
I'histoire de la reproduction humaine. Lorsqu’il n’y a plus de projet parental, le +-on d'un projet parental Tomme homme
couple peut choisir le devenir de ces embryons dans le cadre législatif francais ala décision darréter la a1 de A
actuel qui comprend la destruction, le don a la recherche ou Iaccueil conservation 2 » progressif 6 1.5% 3 73%
dembryons événement 28 54% 20 49%
. . )z ‘projet accompli 2% 48% 20 49%
Objectif de I'étude ) Q2 abandon du
Q2: « Que représente pour vous i 2 | 615% | 28 68%
—— " " Tarrét de » P
L'objectif de cette étude est d'évaluer les motifs qui président au choix du devenir des - = o = o
embryons congelés issus d'AMP. Des entretiens réalisés avec des couples n’ayant
rlus de t;:rajel pamntall' et aya:: fai: |I'm _choi:(tv:izﬁnitil‘com.:lernam le devenir de Parce que le projet parental est réalisé ou contrecarré par les
leurs embryons congelés constituent Poriginalité de ce travai A0 B DG, o) G e P el G
M th0d0|0gie donc un CHOIX NEGATIF
| Ftude prospective sur 3 ans, Groupe « recherche »
Acentes ceeruieur Etude Q5 : Conception du e
Chaque membre du 280 Financée dona Iﬂlmhﬂqche femme homme
couple s0 personnes ar ’ABM pour le couple Q5 - participer aux progrés_| 38 95% 33 | 8%
incluses Soshallepessionnera | 4y 35% 13| 3%
Entretien téléphonique (arrét de ion - recherche) S . e ) "
Consultation (accueil) durée 30min en moyenne 1 4la médecine
Questionnaire semi directif ( une partie commune et spécifique selon le choix) i 1 3% 3 5%
I Q7 : La position par Q7 - droit regard 3 75% 3 8%
EnE GoriRiE . oo Groupe « accuel rapport d la recherche I % 5 2%
conservation » roupe « f‘ erche » d'embryona (L e e 39 97% 35 | es%
N=93 N=48
92% Motivés par solidarité Seuls 26% ont confiance dans la recherche
) d de val herch )
Representatlon de | embr Mangque oude dela sur yon en France’
1
représentation de | amstde _ Groupe « accueil d’embryon »
N - recherche accueil -
I'embryon conservation accueil
Q12 : Est-ce quiil femme. homme
chose 1 1.1% 1 5% z 24 faut dire aux enfants Q9 : pour la gratuité du don 24 | 100% | 24 100%
ns ns ns issus de ce mode de Q10 : pour Ianonymat 2 | 9% | u 100%
procréation leur mode Q11 : contre obtenir des
pe":"‘f":f 21 23% 6 8% 18 38% de conception > données des couples recevers | 2> | %% | 2 | 92%
potentiefe Q12:pourlacomnaissance du | 50 | gase | 19 79%
b.c (0,01; 0,01) mode conception
e Q13 : Quand doif on le dire aux = Fay—
vie 21 23% 16 21% 17 35% enfants> Q13 qua::s re:?:::MIM’H 19 79% 17 7%
ns ns ns e - c é
En accord avec les principes encadrant la pratique de I'accueil . Temoignages:
amas de cellules 9 10% 26 10 21% d’embryon Gl M‘::;':""""m“
68% représentent I'accueil d’embryon comme un geste de solidarité e e
projet " 12% 24 31% 2 4%
b,c (0,02; 0,001) e
enfant 39 42% 8 10% 7 15% « on S on»
a,b (0,016; 0,002) e
sait pas/nc 8 | 9% 3 4% 2 5%
| ns ns s Tortaive | AT pgeche el POUTSUNVIO GO qUS le donneur a entamé »
: - «c'est la finalité de ce qu'on a fait: ona
- - - Avectiers- regu, on va donner »
La représentation de I'embryon semble influencer donneur o 10% 2%
le choix du devenir « donner une chance dont on a bénéficié »
L’EMBRYON N’EST PAS UNE CHOSE lllustre « Le contre don »
£ i : Conclusion
Evaluation de la démarche

La représentation de I'embryon est manifestement un facteur important du choix et du

) Arrétde ' vécu de la prise de décision. Les projections parentales sur les embryons congelés ont
i ) Tentative o vation  Recherche  Accueil tendance a engager les couples a I'arrét de conservation alors qu’une représentation
;’:;:gse': g;""::;‘eél:gsrﬂllgﬂfd":“”“ plus matérielle oriente plus volontiers vers le don a la recherche. Les notions
Comaanaton 6 Aune surepseriaton  DEMIISNS | gge o) agz 10% daltruisme, de solidarité envers les couples stériles, de « don de don » sont des facteurs
de I'embryon -enfant qui vont favoriser I'option accueil d’embryon.

Il est rassurant de constater que pour la majorité des couples interrogés (66%) la
Pour la majorité la décision se fait a deux et au sein du couple décision n’a finalement pas été vécue comme dif le et qu’ils ont trouvé, dans le cadre
législatif francais, une solution acceptable au devenir de leurs embryons cryoconservés,

Pour les 2/3 des personnes interrogées, cette décision a été hors projet parental. . " .
facile ce qui est rassurant sur le systéme frangais Il faut donner des « informations » en amont_au _mom_ent de I§ cfmg_elat n embryonnaire
et lors des (livrets mis depuis a disposition par 'ABM,

p! d d'aide a la
agencedela ... Journées de I’Agence
l biomédecine EEGEiE e amEEnTw 30-31 mai 2013

Lyer
2203t
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Dépistage prénatal de la trisomie 2dnjeux ethiques de la communication

entre les femmes enceintes et les professionnels

VASSY Carine - UMR 723 CRESP/IRIS Institut de Recherche Interdisciplinaire sur les enjeux Sociaux
INSERM - EHESS - Université Paris 13

Retour tableau

Résumé

Objectifs Le but de ce projet est doébanalyser | es
les femmes enceintes et les professionnels de la santé pendant les consultations hospitalieres en France.

Les données recueillies devraient permettre de clarifier le débat éthique sur la difficulté pour les femmes
enceintes de donner un consentement éclairé aux examens de dépistage de la trisomie 21.

R®sul tats attendus : Ce projet devrait permettre de¢
des informations échangées entre les femmes enceintes et professionnels de la santé : attitude des
femmesenceintes, attitude des praticiens, politigue du set
déboucher sur des suggestions pour améliorer la communication entre femmes enceintes et
professionnels de |l a sant®. M®t h o d o | siteg,ideux en régiéne n q u
pari sienne et un en province. Les responsabl es des
| 6 ht pi tAatdine @aris) ort déja donné leur accord de principe pour la réalisation de cette étude. La
méthodologie utilisée est gualitative. 1 sbagi't de l a tec
fr®quemment utilis®e en sociologie (P®retz, 1998 ;
|l a pr®sence de | 6observateur auxdepdomées ennntraduisamig u ° t G
moins de perturbation possible par rapport a la situation habituelle sans observateur. Dans un premier

t emps, nous avons | 6intention dbébobserver une dizair
intéressés par notre démarche et des femmes enceintes acceptant notre présence. Cette étape permettra
déavoir des donn®es pr®liminaires et de voir si d
informations orales. Dans un second temps, la recherche consiste a enregistrer des consultations avec

un magnétophone, sans aucune présence de chercheur. Ce dispositif est plus facilement acceptable par

|l es f emmes enceintes et |l es professionnel s car i
rigoureusement les informat i ons ®chang®es. 1 permet do®viter | ¢
|l a pr®sence dbébun observateur. Nous avons | 6intentic
site. Ce dispositif a déja été utilisé par des sociologues britanniques qui étudient les informations

®chang®es sur | e d®pistage | ors des consultations ¢
des enregistrements permettra de mettre en ®videnc:e
femmeencei nte ° | 6autre, sur un m°me site. Puis nous |

trois sites.
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Résultats

Champenois-Rousseau, Bénédicte, et Carine Vassy. 2012. « Les échographistes face au dépistage
prénatal de la trisomie 21. Le difficile arbitrage entre excellence professionnelle et éthique du
consentement ». Sciences sociales et santé Vol. 30 (4): 3943.

Vassy, Carine, Sophia Rosman, et Bénédicte Rousseau. 2014. « From Policy Making to Service Use.
Downds Syndrome Ant en antdaHrancs and ¢he Nathertands »n Sodtah $cience &
Medicine 106 (avril): 672/4.
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Enquéte d'éthique clinique sur des cas d'assistance médicale a procréation
(AMP) "dérangeants" au plan éthaju
BERTHIAU Denis - GH Cochin - Saint Vincent de Paul
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Résumé

Le Centre do®t h)i qaust cdneiqtureu tClerce doai de et dbdacco
patients comme soignants, qui sont confrontés a une prise de décision médicale « éthiquement » difficile.

Dans ce contexte, il a ®t ® saisi "a@pdusi’eulrtsa ssipgtias
|l a procr®ation (AMP) posant probl me au plan ®t hi
aujourd' hui " des ®gqui pes m®di cal es ddéune part
particulierement concernée s, afin de mener une ®tude plus approf
comprendre comment | es couples demandeurs fondent
qguand celle-ci apparait a premiéere vue « dérangeante » et quels sont les arguments qui sous-tendent les
d®ci sions m®dicales prises par | es ®quipes soignan
prendre part aux décisions, ni de porter un jugement au plan éthique sur les argumentations des uns ou
des autres, mais plutot de met t re en |l umi re |l a dimension ®thiqgl
consistera en une enquéte qualitative prospective, c'est-a-di re en une s®rie dbéentr
binbme médecini non m®decin selon | a m®t hode dbil®rndeicogples cl i
demandeurs d6AMP (45 au moins au total) et aupr s
| 6un des trois cas suivants, choisis pour °tre il
premiere vue comme éthiguement « dérangeantes » :
1. Léun des membres du couple est ©g® (homme ©g® d
45 ans)
2. L6un des membres du couple est atteint dbébune mal
sa qualité de vie ou son pronostic vital a plus ou moins court terme : cancer, SIDA, mucoviscidose, etc.)
ou il est porteur dbébune mal adie g®n®tique grave et
3. Il y a une demande dbéacc s ~ wune techniqgue inter
Parallélement une étude quantitative (non concernée par la demande de subvention) sera menée auprés
des 19 centres agr®®s pour pratiquer | 6AMP en Fr a
représentent ces situations « dérangeantes » par rapport al 6 ensembl e des demandes
| 6 AMP. Le r®sultat recherch® est de produire wune
®t hi ques contenus dans une demande dOAMP ®t hi quemer
cettemémeconnai ssance ~ propos de | 6argumentaire ®thique

va accéder ou non a la demande. Il est aussi de tenter des saisir des tendances qui seraient révélatrices

de valeurs en changement au plan éthique et mériteraient des investigations plus approfondies. Ce
premier mat®riau dbéenqu°te devrait ainsi pouvoir ¢
de ces questions.
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Résultats
Fournier, V®r oni que, Deni s Berthiau, Acuelss t@ AssistedH a u s ¢
Reproductive Technologies i n Fr anc ex Melhire, HealtteCagge n c e

and Philosophy 16 (1): 5548.
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Quand la demande d’enfant dérange I’éthique: une étude d’éthique clinique.
Denis Berthiau("@), Véronique Fournier("), Philippe Bataille®, Julie d’Haussy("
(1) Centre d’éthique clinique, Hépital Cochin, Paris, France,
(2) Faculté de Droit, Université Paris Descartes
(3) CADIS, EHESS, Paris
WW I linigue.com
Objectifs Résultats: les soignants

1- Identifier les arguments des demandeurs et ceux des équipes
meédicales lorsque la demande d’AMP dérange I'équipe au plan
éthique

2 - Faire une lecture critique pluri-disciplinaire de ce qui s'exprime
alors sur le terrain a ce sujet (médecine, philosophie, droit,

sociologie)

Méthode

Enquéte qualitative prospective: mai 2007 - janvier 2009
Entretiens semi directifs en one-to-one avec les couples
demandeurs d'une part et les soignants d'autre part.
Population étudiée: demandes d’AMP posant probléme au plan
éthique soit du fait de I'age, soit du fait de la maladie, soit du fait de
la technique sollicitée (Gestation pour autrui) :

N = 48 couples et 4 femmes seules

23 pour age élevé: 15 hommes (age moyen : 66 ans), 8
femmes (age moyen : 46 ans)

15 pour maladie grave: mucoviscidose (6), cancer (6),
divers (3)

14 pour GPA: Rokitanski (5), impossibilité utérine ancienne
de porter un enfant (3); hystérectomie pour éclampsie (5);
homosexualité (1)

Méthode d’analyse : thém

ion séquentielle, “grounded theory”

Résultats: Les demandeurs:

Résultats trés cohérents entre les 3 groupes de I'étude.
Expriment une grande colére sur l'intrusion dans leur vie privée

de la sociéte via la médecine

Récl. 1t le respect de leur au reproductive.

Contestent les 3 arguments fondateurs de la loi:

L’intérét de I'’enfant: Se considérent ses meilleurs
garants

Le non droit a I'’enfant : disent que I'argument est
contraire a la finalité méme de 'AMP.

Le respect d’un certain ordre social: se sentent
réprésentatifs de ce qui fait “norme” aujourd’hui sur le
plan social. Pour eux, la famille “idéale” implicitement
souhaitée par la loi n'est plus la norme au plan social.
Promeuvent d’autres valeurs qui devraient servir selon eux a
repenser les limites de I'accés a I'AMPP: égalité d'accés pour

tous, non commercialisation de I'AMP, sécurité sanitaire.

Se distinguent en 2 groupes selon leur interprétation de la loi et de
leur réle en tant que soignants:

Groupe 1: la loi leur a confié le réle de garant de I'accueil d’'un enfant dans
une “bonne” famille. lls sont soucieux d’honorer la responsabilité qui leur a
été confiée, y compris aux dépens du demandeur.

Groupe 2: ils se considérent davantage au service des couples que de la
société: tant que la loi n’'interdit pas, ils vont jusqu'au bout de ce qu'ils
peuvent faire pour répondre a la demande.

Discussion

Le tryptique éthique ayant porté les options législatives en matiére
d’AMP (intérét de I'enfant, non droit a I'enfant, respect d’'un certain ordre
social et familial) reste-t-il légitime ?

Subjectivité : L'infini des jugements subjectifs et personnels sur ces
questions ne doit-il pas inviter a la tolérance plutét qu’a 'interdit?

Role de la médecine : Au coeur des tensions entre intérét individuel et
intérét collectif, quelle est sa mission premiére?

Autonomie reproductive : jusqu’ou I'Etat doit-il/peut-il restreindre
I'autonomie reproductive des citoyens ? Au nom de quels arguments
éthiques ?

Conclusions

Conclusions de la lecture critique et pluridisciplinaire:
Le désir d’enfant apparait élémentaire et vital. Ni interrogeable ni
contestable, il fait partie de la sphére privée.

Les citoyens devraient avoir le droit a toute I'aide et la solidarité possibles
de la société.

La priorité de la médecine: étre une médecine du sujet et non de la
société.

Appuyer les politiques publiques sur les valeurs-socles qui émergent
(refus de I'exploitation des vulnérables, pas de commercialisation, refus des
inégalités d’'acces, respect des régles de sécurité et de qualité sanitaires)

Intérét de ce type de recherche de terrain :
Mieux comprendre ce qu'ont a dire les demandeurs versus les équipes
soignantes sur ce sujet des limites en matiére d’AMP

Observer les valeurs-socles de |a société et leur évolution en regard des
cadres normatifs existants

Potentiellement utiles pour revisiter les lois existantes et/ou remettre en
cause leur intérét

Bibliographie:

Quand la demande d’enfant dérange I'éthique, Ed. Centre d’éthique
clinique, Juillet 2011

Access to assisted reproductive technologies in France:the emergence of

the patients’ voice, Véronique Fournier et al, Med Health Care and Philos,
(2013) 16:55-68
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Résumeé

La prévalence élevée de la drépanocytose, la souffrance des malades et le colt de la prise en charge ont
motiv® | e d®vel oppement doune offre de pr®vention
lequel on dépiste les atteints et les hétérozygotes, le dépistage en population générale des adultes

h®t ®r ozygotes et sur |l e d®pi stage pr®nat al ( DPN) ¢
(DPlI') est une alternative au DPN encore peu utilis
des personnes ° | 6offre de pr®vention. Aussi l e pro
de d®pi stage et doéintervention sur | e vivant pour |
est originaire pour 1/3 des Antilles etpour pr s des 2/ 3 doAfrique, ce qu

cette pathologie et sur ces populations dont le parcours pose la question de la prise en compte des
différences socioculturelles dans les dispositifs de prévention.

Ce programme comporte deux axes :

1) Une ®tude r®trospective des d®pistages dbébadulte
de d®pi stage de |l a dr®panocytose (CIDD), inaugur ® f
personnelles, sociales et familiales de ces dépistages, ainsi que leur efficacité. Cette partie du programme
reposera sur des entretiens.

2) Une ®tude des implications du DPN, de | é6interruy

pour | es couples 7 ri sqgubes, errveaptao soann td ud écuonnes ep ar tg ®snNuert
| 6anal yse doéentretiens r®alis®s aupr s de coupl es
cons®cutive © un conseil g®n®t i que. Nous ®tudieraor
conception , de |1 0Oh®r®dit® et de |l a filiation inscrites

personnes concernées. Nous étudierons aussi les cheminements et les interactions sociales avec lesquels
les couples construisent leur décision.

Cette étude sera faite sur 3 sites relevant des deux centres de référence francais de la drépanocytose,
Henri-Mondor, Robert-Debré et le Centre Guy Mérault de la Guadeloupe.

Les disciplines mobilis®es : | 6hi st oi r e,tionlabea tes hr o
disciplines médicales impliquées dans la prise en charge des couples a risque, devraient permettre de
proposer des éclairages sur les liens entre société et prévention des naissances pathologiques ainsi que,

le cas échéant, des aménagementsaux fins doéoptimiser | a pr®vention
religieuses et éthiques des personnes.

Résultats
Lainé, A., J. Bardakdjian, F. Prunelle, F. E. Maroja, S. Quélet, R. Girot, et A. Niakaté. 2015. «L 6 i mpact
dépistage du trait drépanocyt ai re en popul ati on. Une ®tude 1 ®tros

dépistage de la drépanocytose (Paris)e . Revue dOE£pi d®mi ol ogi e e&4. de Sa
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Résumé

Contexte : LO®mergence de Icaong@n®t i'quéedcke elnas iroep rded
de | 6AMP, jusquodalors essentiellement r®serv®es au

reste a définir les contours. Ces évolutions, et la distance croissante entre les modalités dites « naturelles

€ de | a reproduction humaine et |l es processus rend
de nouvelles questions, éthiques, sociales et |égales. Le recueil de données scientifiques sur ces enjeux,

tant auprés des professionnels de sante que des usagers parait plus que jamais essentiel pour enrichir le

débat public.

Objectifs Dans |l e contexte de | a r®vision de | a
déoexplorer |l es attitudes ishton,leseffgissspcandards ietdarréguaton dee r n a
| 6acc s aux techniques de procr®ation m®di cal ement
di agnostics sur | 6embryon ou | e fitus. LO®t udhareser a
associant épidémiologistes, démographes et sociologues.

M®t hodol ogi e : L6®tude est un volet sp®cifique doéu
dont | 6objectif g®n®r al est dobéexpl or e tive duipbirdt @rveent s
des acteurs impliqu®s (les professionnels de sant¢@
d®marche est déint®grer pour | a premi re fois, | 6C
g®n®r al e en magt®n @&tei qdubeA MiPe elta r epr odu c t-thématiquelargetn c a
Ceci permettra ° |l a fois de confronter ces attitud:¢
parentalit®, nombre | @®abk dée h Dlasvntire en getspetdiwdaecs lesv i s
exp®riences reproductives des individus (tel qgue |
leurs antécédents pathologiques graves ou chroniques.

Cette ®tude est un module sp®cifique de | denqu°te F

enquéte socio-®@pi d®mi ol ogi que guantitative aupr s ddéun (
population générale vivant en France métropolitaine. Cette enquéte sera conduite par téléphone auprés
de 5000 femmes et 3000 hommes agés de 15 a 49 ans. Le volet spécifique dédié aux représentations et

attitudes en mati re dO6AMP et g®n®tique de | a repr.
Retombées attendues : Cette étude a vocation a constituer une premiére enquéte nationale de référence
sur l e sujet, de mani re ° suivre ult®rieurement |

temps. Les données contribueront a éclairer et alimenter le dialogue entre la population, les acteurs
politiques et les professionnels de santé autour des questions de santé publique liées a la reproduction
humaine.
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Résumé

Dans une perspective sociologique, le projet vise a étudi er | es m®cani smes de |
dans |l a pratigque du diagnostic pr®nat al ( DPN) u
®chographique aboutissent ° | d6danticipation de | 6ex
compléter les travaux existants en y introduisant une dimension importante et souvent négligée que sont

|l es significations du handicap. En effet, |l a quest:i
années, de nombreux débats qui ont largement nourri les politiques nationales et internationales et ont

contribu® © transformer | 6exp®rience quotidienne d
du DPN sont, pour une part, desti n®es ~ p rysewvlesni r
di ff ®rentes acceptations qui sont produites et qui

La démarche suppose de rassembler des expertises dans le domaine du handicap et des pratiques du

suivi des grossesses ainsi que dans les méthodes d 6i nvestigation du travail
expertises r®unies dans |1 06®quipe de recherche. Les

m®di ®s par di ff® rents acteurs (professionnel sglespar e
déorganisation des services, cadres | ®gislatifsé).

Pays-Bas et au Brésil permet de faire varier les contextes législatifs et réglementaires, trés différents dans

ces trois pays.

La r echer caesurgné mghodologie qualitative (observations ethnographiques et entretiens
aupres des femmes et des professionnels). En suivant une série de 10 situations dans chaque pays,
depuis | dadmi ssion dans |l e centre de dDRNnpeuUur qam®em
| 6i ssue de | a grossesse, il sbagira dé®tudier finei
les différentes significations du handicap qui sont produites, la fagon dont elles circulent et sont partagées
ou,aucont r ai r e, controver s®es. Léanal yse des donn®es s

a

Cet i nt ®r °t pour |l a production et la circulation
guotidien du sui vi d e s g res assoeid@ieng entre professionmels,demmesletdé a n a
couples, objets techniques et dispositifs de régulations locaux et nationaux, devrait permettre de dépasser

le dualisme entre une analyse pragmatique et locale des actions, centrée sur les pratiques
professionnelles, et une analyse éthique, davantage préoccupée par les questions morales universelles

et les grands choix de société.

Résultats

Mirlesse, Veronique, Frederique Perrotte, Francois Kieffer, et Isabelle Ville. 2011. « Women és Exper i
of Termination of Pregnancy for Fetal Anomaly: Effects of Socio-Political Evolutions in France ». Prenatal
Diagnosis 31 (11): 102128.

Mirlesse, Véronique, et Isabelle Ville. 2013. « The uses of ultrasonography in relation to foetal
malformations in Rio de Janeiro, Brazil ». Social Science & Medicine 87 (juin): 168275.
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Du test prénatal a experlence du handicap:

Appel d

Les mécanismes de la traduction en France, aux Pays-Bas et au Brésil

VL Miklesse - 1. Ville - S. Rosman

Cermes 3 . Villejuif

Objectif et Méthode:

Dans une perspective sociologique, ce projet vise une analyse
comparative des pratiques du diagnostic prénatal (DPN) en lien
avec la question du handicap dans 3 pays aux législations et
régulations différentes: France, Brésil et Pays-Bas.

Les domaines du handicap et de la périnatalité ont connu
d'importantes évolutions durant les trente derniéres années,
durant lesquelles le DPN est devenu une forme de « prévention »
des handicaps (Ville 2011). Le champ du handicap a évolué suite
a la mobilisation collective des personnes handicapées et au
développement des disability studies (Olivier 1990) mais ces
évolutions n‘ont que trés peu pénétré la périnatalité. Au-dela de

la mondialisation des innovations techniques, des ultrasons aux
progrés de la génétique, nous avons étudié la fagon dont, au
travers des appropriations locales, le résultat défavorable d’un
test est anticipé et « traduit » en termes de handicap futur pour
I'enfant a naitre.

- une description et analyse comparative des contextes
législatifs, réglementaires et culturels (France, Brésil et Pays-Bas)
avec, pour objectif, d'étudier I'articulation fine entre les acteurs,
les dispositifs, et la fagon dent les différentes significations du
handicap circulent et sont partagées ou controversées en
anténatal. Elle est complétée par |'observation ethnographique
de consultations de diagnostic prénatal, dans chacun des pays en

Législation
Interruption
Meédicale de
Grosseste

Législation Interruption Velontsire

Naissances snnuelles/ AT
2010 de Grossesse - nombre fan -

Environ 5/ G
7000 CPOPN/ Propasé et pris en
France 832799 2,00 220000 P ey e
Propasé depuis 2007
Pris en charge pourles 2 /G remboursées
L= D 1. & femmes & risque et fou 10-125A et20 SA
| SR
Aucune.
Clandestine recommandatian
Bessil 2747000 198 Estimation S | e officelle
1000000 nodphs priseen chaBE 1/ s acces libre
mais payant
Tableau 1

Leur priorité est la transmission des informations : jusqu'ol informer et de quelle maniére sans risquer d’inquiéter. La plupart
des cli ns frangais que nous avons observés semblent &tre parvenus a gérer ces impératifs en mettant en avant la valeur de
l'autonomie du patient, cernant au mieux la position du couple, pour les accompagner dans la voie choisie | poursuite ou
interruption de grossesse).

Aux Pays-Bas, I'étape diagnostique est souvent présentée par les praticiens comme un « bénéfice » voire, un « privilége » :
w Parce que vous étes devenue enceinte par FIV et ICSI, vous avez le droit de faire plus d'examens que quelgu’un d'autre ». Par
ailleurs, le terme de 24 semaines au-dela duguel I'interruption de grossesse n'est plus isée conduit parfois a délivrer une
information brutale et a prescrire des d'examens complémentaires dans |'urgence, lorsque le délais se rapproche.

Un autre volet de l'analyse des consultations tant en France gu'aux Pays Bas, a porté sur I'information spécifiguement délivrée
aux femmes dites « a risque » gue le foetus présente un risque de malformation, le plus souvent un syndrome de Down. Ces

vue d'une analyse qualitative. Lanalyse des d Ses qu
a été réalisée selon la Grounded Theory (Strauss et Corbin 1990).

- une analyse d'un corpus de questionnaires existant sur
I'expérience de I'interruption de grossesse face aux pathologies
feetales telle qu’elle est vécue en France par les femmes, a deux
époques différentes (1999-2005) dans une méme institution, en
lien avec les transformations législatives et I'évolution des
pratiques. (MirlesseV 2011). L'analyse porte sur les paramétres
décisionnels, les pratiques autour du deuil et la dépression post
natale.

- une analyse des usages de I'échographie obstétricale & Rio de
Janeiro au Brésil, dans un environnement ol l'interruption de

n'est pas légal ble en cas de pathologie
feetale non létale ( Mirlesse Vv 2013).

Cette étude fait également l'objet d’un financement ANR dans le
cadre du programme « Sclences et savoirs en société »
coordonné par Isabelle Ville (ANR-09-5SOC-026-01)

Résultats et Discussion

La description des contextes nationaux de l'organisation des
pratiques de DPN dans chacun des pays est présentée tableau 1.

Les observations des consultations en France ouvre

3 pistes de réflexion:
- La biomédicali de la médecine (Clarke 2002) est au cosur
des pratigues de DPN, avec les avancées le:hmques (blulug\e et

15 montrent une hypertrophie de Finformation technique sur le risque, et les techniques, au détriment des autres
aspects permettant de qualifier I'événement associé au risque, a savoir, la trisomie 21 et ses conséquences anticipées en
termes de fonctionnalités et de handicap.

La_comparaison_en France, de deux séries de femmes en 1999 (n=103) et en 2005 (n=120) ayant répondu au méme
qguestionnaire, aprés gu'elles aient eu recours a une interruption de grossesse pour pathologie feetale montre une évolution
significative dans le temps en faveur d'un partage de la décision dinterrompre entre équipes médicales et couples concernés.
Cependant, quand la grossesse est avancée, que le pronostic foetal est incertain ou a l'origine d’un retard mental, les femmes
sont plus nombreuses & juger que la décision d'interruption leur revient. Par ailleurs, entre les deux séries, un nombre
croissant de femmes souhaitent voir le corps de leur feetus et procéder  des funérailles. Enfin, le taux de dépression du post
partum aprés interruption pour pathelogie faetale est trés supérieur comparé aux situations d'accouchement d’enfant vivant.
Plus généralement, les résultats montrent une relation étroite et complexe entre le vécu des femmes et les évolutions
sociopolitiques. Cette évolution peut sembler paradoxale: les femmes qui, en 1999 sollicitaient une décision plus autonome, et
l'ont obtenue, grace aux évolutions légales et d' isation des soins, i 1t en 2005 le souhait d'une décision plus
partagée avec les praticiens. Ces résultats soulignent la difficulté particuliere de la décision en médecine feetale ol,
contrairement a de nombreuses affirmations : « savoir n’est pas pouvoir ». Uinformation ne suffit pas.

Enfin, les observations réalisées dans les centres d'échographie privés et au centre de référence des malformations fcetales de
I'Etat de Rio de Janeiro illustre des usages nouveaux et non univogues de I'‘échographie. Elles ont permis d'identifier trois
moments idéal-typiques du parcours des femmes pour une anomalie du feetus est diagnostiquée au
Brésil. Le premier, avant la découverte de I'anomalie foetale, concilie les impératifs de la biomédecine avec la culture locale qui
fait I'éloge de la maternité et utilise I'imagerie pour anticiper la naissance sociale de I'enfant. Ce registre d'action, se trouve
bouleversé brutalement lors de la découverte d’'une anomalie foetale. Le second moment idéal type se recentre sur la
biomédecine. L'examen de référence privilégie le regard technique et la mise a distance du feetus examiné. Mais alors que
I'évocation de I'avortement n'est pas possible, les praticiens de I'hdpital public tentent d'éduquer les femmes pour leur
permettre d'exercer leur autonomie en leur inculquant une compréhension de la situation selon les standards du
raisonnement médical. Cette démarche représente pour les praticiens comme un premier pas vers une meilleure justice
sociale. Circonscrite dans le temps, cette étape ouvre la porte au troisiéme moment idéal type, oi I'image échographique se
voit requalifiée devant la naissance annoncée de I'enfant qui, méme malformé, n'en est pas moins acteur du défi de sa propre
naissance. Lincertitude portée par l'outil échographique est soulignée comme une limite a la biomédicalisation du suivi de la
grossesse face a la préoccupation de I'individu a naitre et les enjeux du devenir mére.

Conclusions
Les aspects légaux de l'accés a l'interruption de grossesse dans le cadre des foetales iti
¥ dns i mais sont Inln de résumer I'app Dans le de la lialisation des

imagerie), les régulations des pratiques (par les
I'administration et les professionnelles) et leur slandardlsatmn
grace aux statistiques et technologies de I'information. La
législation sur Favortement est centrale et place les praticiens en
juge de la « particuliere gravité » et des limites de la
« curabilité ».

- La seconde piste de réflexion concerne les différents usages de
Féchographie foetale dans les CPDPN en France : pratique
holistique et intersubjective visant @ « ne pas passer a coté »
d’'une pathologie syndromique (association malformative
souvent associée & un retard mental) vs pratique standardisée et
e (signes d'appel) visant un calcul de risque.

codifi

F'approche b fait I'objet d'appropriation multiples et de dynamiques diversifiées
selon les cu'tures et les modalités d'accés au soin. La place des praticiens et la voix des femmes et des couples concernés

sont centraux et encore insuffisamment explorés dans cette étude de I’ entre ine foetale et it
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- La troisitme piste de réflexion porte sur la place des
qui négacient ces nouvelles contraintes et ressources inhérentes
aux transformations de la médecine dans le collogue singulier
avec les femmes et les couples.
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Résumeé
Objectifs
Ce projet sdint®resse " uneuéegechdigs@®miderapirocr ®aec
(1 AD) . 1 se focalise sur un sujet dbébune i mportanc:

enfants nés par don de sperme. Ce type de recherches, rarissimes a ce jour en France, pourrait contribuer

de maniére solide a mettre en évidence le vécu et les paradoxes de ces enjeux bioéthiques. Il compte
approfondir | es acquis doéoutils valid®s (questionn:
partenariats établis (Fédération francaise des Cecos), de connaissance fine des populations sensibles
impliguées (donneurs, couples), pour investiguer de maniére ciblée de nouvelles pistes de recherche. Les
partenariats nationaux et européens envisagés donneront une nécessaire dimension internationale a

| 6®t ude.

Méthodologies

Nous opterons pour l a construction doéun ®chantil!]
variables : (i) | e genre du membre du couple, (ii)
donoudelarenouveler, (i i i) | 6©ge de | 6enfant (temporalit® de
| 6entretien individuel et | dentretien collectif (f
esprit de triangulation méthodologique.

Résultats

1. une connaissance plus approfondie des systemes de représentations et pratiques mis en jeu dans les
positions adoptéesvis-a-vi s de | 61 AD par wune population directe]

2. une compréhension des écarts observés dans la littérature scientifique internationale entre les
possibilités offertes par les cadres |égislatifs, les intentions parentales et le devenir effectif du récit de
conception proposé.

3. une toute premiére étude des préconisations des Etats généraux de bioéthique en matiére de dons de
gametes.
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Résultats
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Résumeé

Contexte : A la veille de la r®vision de Il a 1| oi
contournements sont plus que jamais publics et suscitent de nombreux débats et controverses. La France
nébautorise pas certaines pratiques et r®serve | 6AM
certaines pratiques reste tr s | imit® par | es cont
hommes, des femmes et des couples frangais partent a I'étranger pour recourir & une AMP. Des pays tels

gue | a Bel gique, | 6Espagne ou |l a Gr ce, ont une | «

proposent des services certes co %t e drxdonoan astre petours r a |
médical pour les individus et couples frangais infertiles et/ou exclus de la prise en charge en France.

Objectifs Ce projet sbébinscrit dans | e cadre des
domai ne de dpagaidans uftaontexte européen, ce projet vise & comprendre les motivations
et |l e parcours des Fran-ais qui partent ° | 6®trang

dans le cadre des discussions actuelles autour des lois de bioéthique, mettra en regard les réflexions
académiques menées dans le cadre des possibles évolutions des lois de bioéthique et les attentes des
Francais a cet égard.

M®t hodol ogi es Cette recherche sbdappuie sur une
m®t hodes do6®tude relevant de | 0®pi d®mi ol ogi e, de | :
trois niveaux sera développée : (1) une analyse au niveau institutionnel, (2) une approche au niveau social,

(3) une appr oche aatudesera mende de mathiere tramsversdle. dank guatre centres

m®di caux en France, Bel gi que, Espagne et Gr ce. L ¢
Fran-ais recourant " | AMP dans ces centres qubil
ddi ndi vi dus, f emmes ou hommes, c®l i bataires. El |l e
guestionnaires) et une approche qualitative (60 entretiens semi-directifs).

R®sul tats attendus : A |l 6heure du d@®batcoursl| és | b
Fran-ais °~ |1 6®tranger reste tr s peu ®tudi ®. A par
individuell e), cette ®tude permettra dbéappr ®hender
pays européens. Elle permettra de mettre en regard les motivations individuelles, ainsi que la réflexion
politique et sociale autour de | 6AMP. Cette recher

et politiques du recours ~° | ctéeMP et dOo®cl airer 1| e
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Résultats
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AMP sans frontiére. e
CESF Inserm De Paris a Bruxelles, Barcelone et Thessalonigue S EARIS ined t@j

Virginie Rozée Gomez (virginie.rezee@ined.fr) & Elise de La Rochebrochard (roche Sined fr)

ontexte

La diversits des encadrements politiques | | Une étude préliminairs, mense auprés de chercheurs, pratllens, responsables et membres dassoda®ons, 3 pemils de
ot des pratiques medicales en maténe | [sslecionné 3 pays eurcpens, appany comme des destinalons privilégiees par les Frangals (Belglgue, Espagne,
dAMP, dans ke e monde, y comprs en | [Gréce), et dans chacun d'entre eux 1 ou 2 centres medicaux qul ont acoephs de particlper & l'enguéte. Un 447 pays 3 par
Europe, entralng b= recours | |13 sulte &2 ajoute dans létude [I:Ianen'pam;. Par Mntermédiaine de oS5 cenires, des questionnalres ont &2 mis 3
transnationaux de I'AMP, y comons par | |disposiion des patlents Trangals &1 des 8 ena semi-directife ont 218 réallsés.

ke Frangals. Mals =l c2s recours font
Fobjet de nomoreux oebats et controverses, [Tanleau 1. Hombre de répondants par e recusll des donnges, qull 6'26t adapte aux condhions et diMculies de temaln,

e Ehudes rendent comote de 53 realite, | [ 2ok madiaal a e1e exhaustil en Grace; aleatolne en Belgigue et au Danemark; retnospectt et

== L'objectif de Fatude etalt didentifier = n&u* mla}..:é'l&?aapa :;:- Ont #té alnsl recuslllle 140 guestionnalres et

et de comprandre sls =sont les 5 — -

Fr. I i & ol nit-11 Coarira g i #3) ag caracierkstiques et Talecioles des réoondants questonnalres et entretiens
angals  qul  partent, VOIS, | | ot et = m om

comment 8'organisentdis 6t surbout | | et e s B = o somtsemblables, tout comeme calies dee nom-repandants en Espagne.

quelies sont les ralsons qui justiflemt | | Sotm e & o Tos  Ldlude 3 ée financée par FAgence de Blomedecing rinstitut de

salon sux un tel recours. e L I ™ recharche en sanié publique (IRESF).

Caracieristiques soclodémographiques et trajectoires des répondants

Tablesu 2 Caraobirictigues of trajectoines dec nipondantc Les répondants aux guestiannalre et entretien sont principalemeant © des couples homme-
famme, des Temmes de molns de 43 ans (ors du &7 rendez-vous dans |2 cantre medcal
gtranger), sans enfant La majorhe de lechandlion apoanient & |3 classs moyenne-

|
b

Coxgpbe b farre W TR MW gyparleure de la sockélé frangalse (taskeau 2) mals Méchamilon contlent sgalement des
s e i o3 B & ouwners, employes et professions Intermediaires. En exciuant ks femmes recourant & 13
eyl T % in de 4 ana. Les femmas svalent dors 35 ane (g8 median), Sgb (oo tee G
e i m e 4 fertl2 mals conérent aves les evolutons de 13 5odéR fangalse. 20% des rEpondants ont
i e— i B s 4 s COMMEncd des démarches pour adopier et la majorits a réallsd une ou plusleurs AMP
P ] Tk, S s 4 40 45 en France avant de parlir @ 'éranger (tableau 2). La molte des répondants réunissalent
Sz wnlard = o= M g oriitres soclodemographiques powr beneficler dune prise en charge kgale et
Lorss du proget Fandfant da & sre sy o & 3 = e remoolrses Far I'assurance maladle en France I:F'LH.F:L Parmil caux ne reunlssant pas 026
Pt o (o s AP ae e oS = B e ynon-PLRF), 25% (quesSonnaires) ef 475 (eniretiens) ot Densicde d'une AMP en
Pomatule ca pros an chaege g o e e Fonos B o [ ]

France avant e partr 3 '8ranger.

Principales ralaons du recours ftransnational
Tablesu & Technlguss regulces A N'étrangsr Les principales technigques solliciiées & 'étranger sont ke don d'ovocyles et b2 don de sperme [tableau 3). La

a3 Br—  desination est délerminée par la alfustion matrimoniale et I'orlentation sexusdle, la technigue aolliciiés et

N S T I'Age des femimes (+- 43 ans). Les PLRF vont davaniage en Gréce ef en Espagne et requigrent surtout un don

[ — R W oE f'owocytes. Pour ung meme fechnigue, ke chalk ou pays &t du centre peut &re agalement 2 & 13 classe soclale:
:':'b:!— o= &= pour un don dovocytes, les femmes ayant une profession molns favorsée wont davantage en Gréce quien
Aemul 1 1 1 Espagne. En considérant uniguement les répondants questionnalres PPLR, 18 ralson (3 plus fequemment cocnges
Fcordation i it (] B4 £ 4 pour Justiler le recours 3 Métranger est © les démarches sont frop longues en France st conaldérses comme
e, e S s plus raphdes & 'stranger (3 noter que 20% des PLRF ont coche qulls travensalent les frontléres pouwr des ralsons
vyl w0 1w we  kgales) Dans kes cerines medcaux eEngers, kes rRpondants ont cédand avolr keur premier ransien dembryons

T, Prarrrd I IV, figml bem Digroatics prabmpianteiorsa  (TOIS MOIS BN MOYENNE Spes keur premiier rendez-vwous

Cholx du pays, du centre et organization du recowrs

Concernant les sources dinformation les plus fréguemment cochges © une association (T7% o6 répondants recrutés en Grece) ; des pratidens frangals (par 79%
fes répondants recruies en Espagne) ; Intemet {par 64% des répondanis). Le cholx du cenire médical == falt diféremment sskon e cenie de recruiement prosd mis
geographique pour les répondants recrutés en Belgigue ; le colt pour les répondants recnuids en Gréce | I3 recommandation du praficlen pour les repondants recrutés
en Espagne; la quallte des =oins et |a reputation du cenfre pour 69% de Fensemible des repondants. Selon les entreliens, daulres crires sont egalement declsis : kes
origines culturelles. =t gaographiguas des rEpordants, |e phenatype majoriaire du pays, etc. B5% étalent medicalement sulvis en France ; 84% des fememes avalent, au
moment de Metude, un traltement hormonal, 2% dentre alles obtenalent ce waltement en phammade en France, qu'elies solent PPLR ou non PPLAL D'aprés les
entretiens, kes répondants Eorganisent en prenant des congés, parfols des congés 5ans solde, parfols des armés maladle. Pour payer, Ia plupan a falt des sconomies
[69%); d'autres ont déclard dans le cadre de 'entretien avolr falt un emprunt & I3 bangue, 3 un proche ou avolr vendu ses bkens (commences, malsons). 58% des
répondants ont dédarg ne pas avalr rencontré de diMicultés; quand Bs en ont Néanmoins rencontréss, elles sont llées au centre de recrutement : prix en Espagne &t
rattente en Belgique. 38% oe Mensemble de I'échantllon ont falt une demande de rembpurssment suorés de Massurance maladie frangalse (57% des PPLR).

Discussion & conclusion

L'&tude n'est pas représentative de l'snsemble des Frangals qul partent & Métranger pour benedicier d'une AMP. Elle men donne pas moins de premiens Sments et
pistes de reflexlons pour de futues rechemches. L'etude monire que s recours transnationaus de MAMP sont des recours divers et complexes y compris pour une
populiation provenant dun meéme conbexie sociocultursl, politique et gouvememental. Par alllsurs, Ces Fecours ne sont pas le privisge des classes alsess, Ne concement
PaE unlguement oe6 TBMMEs « 3gees », Nl 25 couples de meme sexe. [ls dépendent des reseaux soclaux moolisés (assoclations, meédedns, Intemet). Les ralsons
lagales du recours & 'AMP & Pébranger ne sont pas suflesanies pour expliquer ce phénoméne pulsgue |3 moltle des répondants réurissalent kes condiions
sociodémographiques requises en France, sollicitalent une technigue legale en France &1 avalent eu recours @ une AMP en France avant de partir & Fefranger. Uine
Importante ralson o panlr st ks longueur des deémarches en France (plusieurs années) pour abbenlr un don dovocytes. L'étude soullgne également le mangue
d'Information concemant FAMP en France pulsque certains répondants conskdéralent ne pas pouvolr bénéfider d'une AMP en France du fal oe Fage de I femme
(alors guelles avalent molns de 43 ans) ou de ks technique requise {3iors gul s'agissalt du don d'ovooyte). Enfin, kes rEeultats de cette ebute IMEMmogent plus Iangement
sur 4 axes : (1) Minformation & difuser et vuligarser concemant en particuller ke don dovocytes ; (2) ks solutions 3 apporter Jux femmes qul ont un lang parcours dAMP
puls qui dolvent pardr & 'étranger pour concrétiser leur projet ; (3) les solulions en amont, telles que Fadoption ou 13 Wiification ovocytalre ; (4] I'émengence des
rouvelles conmfiguraticns familllales parentales qul viennent redefinir kes modéles soclaux dominants de |a tamille et de a parentalits.

Fogs= W, et La Rochebrochard (de) E.. 2013, "Cross-bonder reproducive cans among French patients eligible for AAT funding In France®, Z9& renconre anmusle de FESHRE, Seciion Posier,
Londres, Royaome-Unl, ™10 jullet

Fozke W, 2012 « Les Tansomadons o= la matemiié en France & tavers le recowrs au don J'ovocyoe & Grece », 17 Kniblehler Y. et al. (dir), La matemie 4 flpreuve gu genme. MEmmomhosss
e parmanence s oe fa matemid dans Malke médferrandenns, Presses de FEHEZP de Rennes : SH57.

— M Z, a L'homomabembe Issus de Fassisance médicale & la procrdaiion e Frances ;| &iat des e o'un recours ransrational =, Raison Pubigue (e Igne).

— I Z, « L'assisfance médicale & | procréstion au-deld de nos fronténes © dial des Beu o des prafiques », La Letre oy pynecologus, 371 @ 811,

— I Z, "Cross-bormer ferilily care: wity oo padems ravel from France o Epain ™™, 252 enconre anneele de FEBHRE, Sxcion Poster, stanbul, Turguie, 1-2 jullst.

— I Z, "Cross-borer ferdlly care: Tell me who you are and | will i=il you whene o gof, Coniénenoe Européenne de Population, Seclion posier, EAPE, Stockholm, Butsde, 13-16 juln.

— 2011, a L'AMP sars frontiére », Buletn ghyue M , 23834 1 TT0-2T3

— 2011, a Cross-bomer oocyie donadion In Eurcpe - from Fars io Afens », 276 renconine anruelle de FEBHRE, Stockivwlm, Sulde, 36 jJull=t
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Résumé
Objectifs

Ce projet sbinscrit dans une perspective de reche
angoisses et fantasmes) des hommes et des femmes des couples concernés a titre de donneurs ou de

reccveurs dans | 6ins®mination avec donneur de sper me
des processus psychologiques sous un angle qui a
présent :

1) Les représentations et liens croisés entre les quatre personnages impliqués, en particulier en ce qui
concerne la conception pour chacun de la parentalité (paternité, maternité) et du don

2) Le rtle fondament al et jusqud” pr®sent plutrt m
deux catégories de couple, et donc du rapport Homme/Femme.

Résultats attendus
- Une connaissance plus approfondie des processus psychiques complexes qui président aux positions

et au | ien imaginaire des quatre figures impliqu®e!
-Une meill eure compr ®hension des motivations et des
not amment dobéam®liorer | e recrutement des donneur s.
-Une meill eure prise en compte des enjeux deaertlea par
di spositifs sp®cifiqgues dbébaccompagnement . Ces disp

propos®s aussi bi en en -coup@ux toaneurseet agxurereveles (fexilitdtiadh depla s
démarche, acces a la parentalité et rapport aux enfants)

Méthodologie
Ldbabord et | a compr®hension des ph®nom nes psychigq
recours a une méthode de recherche qualitative. Nous prévoyons donc de mener un entretien individuel

semi-directif avec chacun des partenaires des couples donneurs vs couples receveurs selon le flux annuel
observé au CECOS de Lyon, soit 10 a 15 donneurs.

Les couples demandeurs étant dix fois plus nombreux, nous constituerons un échantillon de taille
équivalente et suffisamment diversifiée pour les receveurs.
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Insemination avec sperme de donneur (IAD), approche psycho-clinique

Les liens croises entre quatre protagonistes (couple donneur, couple receveur)

Jean-Pierre Durif-Varembont, Patricia Mercader, Monique Dalud-Vincent, Jean-Frangois Gugrin
Zohra Perret, André de Souza, Nathalie Dumet

1. Introduction
Depuis es années 1970, I France 2 organisé
['IAD selon tors princpes; une solidané de
coupke & couple, o grafulé, T anomymat. Mais
[e débat est éguliérement réouver, en
pariculie sur "anonymat, Notre ambition est
de comprendre de fagon clinique les pocessus
psveologiques qui sous-tendent les opinions
e présence
* L Hen ambivalent enire
les quatre persomnages;
A L plece pen éudicedes
de formmes dans ke
PrOCesiLs
§. L dynamique
asymetrique dans chacun
des couples.

2. Méthodologie
* M coupls receveurs, § couples donmeurs
* 58 entretiens semi-cirects
* Trois niveaus ¢ analyse
* Lexicoméirique (logiiel Aleste)
 Thématigue (énoncés)
* Clinique (énonciation)

m ) \

Reférences bibliographiques

+ Brunet, L. & Kunsfmann, JM. (2013, Gamete donétion n
Franca :the fubure od the anonymily doctine. Mectcine,
Heath Care and Phiosophy, 15,6361,

+ Dok Parseal, G, DepadSedag ¥ (2010) s
Ja paventé Agsistance mécale  la procréation et
adopfion, Pour e vision progressise dé b bioedhigue.

3, Résultats

U vl psychigue nécessaire pour que chacun construise s place.
Pour les quatre protegonistes, l faut construire wne dentifcation mimuale differenciant

Jes places e chacun, au priv ' blane provisoire de représentations. Pour es doneurs
comme pour e receveurs, Romimes e femmes, i outse détacher e peemilé

maginaire pour foure &« |autee homme » sa uste place.

Pour les receveurs, supposer des motavations atrnstes et renverlantes au couple donner
contribue & s désexualsaton du don el permet de 'aceepter

Représentations croisdes

* Les fenmmes de donnewrs ontassez e de représentaions des couples recevens,
¢ Les ommes donneurs s denffent 3 homme recevenr, mais a i,

* Ties fenmmes des couples receveurs maginent asse factlement s motivations des
couples donneurs, moins facilement lears personnes.

L hommes des couples receveurs sont dans un bl de pensée

provisoite sir e dommer.

Die o e pas e

Pars, Tema Nova.

+ Jougnne, P, Mieusset R, efal (2010). Donner ef apeés.

La proceéafion par don de spemalozoides ave ou séns
anonymat 7 Park, Springer-Verag France

o Toéry L Laroyer, A M. (2014). Faion, oviies,

parentalte, Le coitface aur nouveles valeurs o
responsabité génératonnelle. Rapport du groupe de
ravai Fikaion, origines, perentaité. Ministers des afaes
sociles ef e a santé. Ministére 08iéqué chargé de la
femile

Role des femmes dans ['[4D

+ Lies fenmmes de donneurs, n accord ésigné sous garantie  anonymat,

o Lies femmes receveuses, un angoissant chemin pour accepter a pémible
meédicalseton de leur corps efsoutenir leur conjoin dans
cansiruction de s pafemit.

+ Les couples domneursse confient a quelgues amis proches
+ Les couples receveurs recherchent e soutien de leor famille

Avec la collaboration de

Audrey Broquevieile, Charlotte
Ganier

Contact:
Jean-pierre durif@univ-yon2 fr

4, Conclusions

Une parenté déa plrielle, mie
constrction symbolique

Melgré es engoisses et s [antasmes
(e suscie fasiuation, Jes recevenrs
saven! el assument que enfent e
net as d'un sperme, mais d'un dési,
le eur et celur du couple donneur (ce
dont leur discours sur  gratuté
{¢morgne). Tous distinguent
clairement o parent ef « gémtenr ,
mais pour s donmeurs, €l géniteur
¢l ecevears sonf alachés moins d
Fanomymat qua sa fonction de
protecton de leur couple ¢ du ien de
filition

[l sont owvers i ‘ﬂi
possibilité de conserver 1
polr e enfunts des
domnées non
eniiantes sur ke
domnenr s souhitent
dire faverite sur eur
recours  TAD, mais
sontenbartassés pour
choisir e mament et a
fagon de dire.

UNN’ERST%DELVDN

L el
-I biomédece
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Résumé

Les techniques de procréations médicalement assistées (AMP) qui ont été développées ces derniéres
années permettent a des couples infertiles, voire stériles, de procréer avec ou sans leurs gameétes. Ces
couples deviennent parents en maintenant la filiation reconnue Iégalement comme étant charnelle, sans
pouvoir cependant se représenter les effets subjectifs qui en découlent. Face a la multitude des discours

suscit®s par ces techniques, il est opportun de so0i
et en particulier © | 6investissement paternel de |
procréation par ces méthodes.

Dans ce context e, | 6®t ude clinigue propos®e dans ¢
des couples parent aux r en c-stduré®rspréseace de ledréenfant gérdé 6 et i
a9ans,puislorsdbent retiens individuels avec chacun des me
La popul ation ®tudi ®e de couples pr®sentant wune in

- un groupe de 30 couples ayant eu des enfants par AMP intraconjugale et un autre groupe formé de 30
couples ayant eu des enfants par AMP avec don de sperme.

Nous faisons | 6hypoth se que ces techniques dbassi
et nous pensons notamment retrouver dans notre échantillon des différences entre les couples ayant eu
recours a une AMP avec ou sans don de sperme. Les résultats attendus de cette recherche vont permettre
déune part de rep®rer |l es indicateurs cliniques pol
reproduction dans |l a prise en charge propos®e aux
fonctionnement paternel, la filiation, et ses cons«
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.T.,..u.ﬁ,.u..u: s o @i
Homme stérile et procréation:

L gence Quelle dynamique familiale? C/
1 biomédedne . .

N Nouril?, R Mieusset™, )C Mazzone!, M Walschaert? | M Daudin 12 et L Bujanta?
Etude firancie per MM

Promoten : 04U Toukoue ey ~—— -y b — oy
Contexte
LM&“-M.-‘-l_mnnmﬂnnmmdnnmmm £ cn Srposiing, b
recours b un don de -t popod et don e spertre = JAD).
En 2015, 5049 enfarts ot d8é congus grice A FICSY ot 071 ervlants rdcn b un dom S 500r matuskIes pum sy -
e stiried A S st la putersitd, b place du plre agris don de 1
okeme o ben i b entre b paterrité die = bologiyue = ot = ron -t i Sen entre ln
it u.m o sommes & fitde du
Wmmnm = entre deux foncticanement farmillal entre deux groupes de pires

e ertioe e Fratrie, of b Sdvadopprrant ds erfants.
Méthodologie

En 2013 nous avars nielsd une dude de cohore nitraspective iIncloart Sous les
uu—mmn—m-—mamnouamm
et o 1)erm e vt 2000 afin Savcr s
mc-mmmmmnmﬂmmu
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Distribution de la consanguinité dans les communautés libanaises
SERRE Jean-Louis - Université de Versailles Saint Quentin en Yvelines
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Résumeé

1- Contexte

1 peut °tre utile pour |l e conseil g®n®t i que et de
de | a consanguinit® afin de mieux ®valuer des risc
abordée par le groupe de traval«accuei |l de | 6embryon é& au sein de |
Les mariages entre apparentés conduisent a la consanguinité de leurs descendants caractérisée par

| 6homozygotie par descendance (HBD : homozygote by
| 6i dentit® par descendance (I BD : identity by desc

Les tailles des zones HBD et la proportion du génome sous cet état augmentent avec la relation de parenté
des conjoints, et la consanguinité augmente la fréquence des maladies récessives du fait de

| 6augmentation de | a probabilit® I BD aux |l ocus des
consanguinit® ¢ proche e r®sultant doéunions volont .
relevantdel 6i sol ement popul ationnel et doéunions invol ont
scientifique fondamentale (anthropologi e, g®n ®t i gL

appliquée (santé publique, conseil génétique, AMP, évaluation des risques de pathologies récessives,
cartographie des génes impliqués dans cellesci).

Les m®t hodes classiques do®valuation de | a consang:
écarts a la panmixie pour des fréquences génotypiquesdepo | y mor phi smes sont auj ou
des méthodes génomiques applicables a des centaines de milliers de polymorphismes de type SNP
(single nucléotide polymorphism) dont les plus proches sont en déséquilibre de liaison et peuvent définir

desblocssp®c i f i ques dObjactfs i sol at . 2
Le premier objectif est do®tudier |l a distribution H
et de comparer l es r®sultats obtenus en fonction

politique, historique et humaine dans ce pays, les communautés Maronite, Grecqueorthodoxe, Sunnite et
Chiite, éventuellement une cinquiéme, Druze.

Le second objectif, méthodologique vis-a-vi s de | éapproche classique de
consanguinité proc h e, est de wvalider cette m®t hode dbéestin
di stribution et |l a taille des zones g®nomi ques HBD
applicable aux études de populations et en médecine (conseil génétique ou AMP). 3- Résultats attendus

La réalisation des deux objectifs définis au paragraphe précédent.

4-Méthodologie
Le mat ®ri el est stock® dans |l a DNAth que de | 6uni't

Joseph (USJ) de Beyrouth, partenared e ce proj et (®chantillons d6ADN
la recherche).

Léanal yse g®nomique a d® " commenc® sur puces ¢ Af
un compl ®ment de financement | ust idededabioméderined e mande

Elle associe des partenaires spécialistes du domaine sur le plan théorique ou pratique.
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Résultats

Jalkh, Nadine, Mourad Sahbatou, Eliane Chouery, André Megarbane, Anne-Louise Leutenegger, et Jean-
Louis Serre. 2015. « Genome-wide inbreeding estimation within Lebanese communities using SNP
arrays ». European Journal of Human Genetics 23 (10): 1364 29.
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Mesure de la consanguinité

dans les communautés de la population libanaise

Nadine Jalkh'2, Mourad Sahbatou?, Eliane Chouery!, André Megarbane!, Anne-Louise Leutennegger®, Jean-Louis Serre?

1- Unité de

tut Univ

Foculté de Médecine, Unive: seph, Beyrouth, Liban

uliette Dodu, 75010 Pory —I
9 2 et Doc ce

reitaire dHématologie, UMR

i —

[ Consanguinité (cocfficients les plus fréquents) |
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cere i » (6, . doa) o 1 Erre importante
Lestissrse din e e o i Tique 1/0u dons
& e po * les wnons smire opgarentie de fogon récierente

[ Uanalyse génomique de la
Objectifs
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< masqule » ou Gt fute pan o mésure ecre de ThmTygOTE dacmape

‘o Liban - Méthodologie ]

~ Caractérssar In cetribution sinemaue e [homosygntie <her dex i e de coples e entde
Evalocr fes varation entre cammunsutés €1 tester leur praximitd pyieqénétague

Méthode

‘anolyse ginmique par pace ADK dun géname mdivcuel purmet fclentitier des 2onks LON (Jors of
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e
@ 0
m e
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F pout #1re fortemant tous dvaiube o o consanpuinité @ffue a5t impertante oY igparde

L'analyze génomique de la consanguinité au Liban
Consanguinité diffuse et consanguinité moyenne dans la population

“ Le divtribation de Iu toite des LOW parmet de fférencer les indiidus ous de couples ogparentis

L ropor e lo e des g des LOW & o nguer Totce du oo permet Sestme fa
ot hommrygete (6417 genomic PmSTYOSY) e Choges glaome i o

i G, corrigle de 10 st bl tronde e 8 1%, s des ppuitans panmictigoes
e rdtirance (aplho) mesere o racron HED (morpysaty by Gescent) oe

an échon,

Airarifié selon deus crtices
- feur appertenince <ommunsutaice (chite, masoaite, orThodaxe, sumsite)
st e porants.
ket e )

| Lanclyze génomique de la consanguinité ou Liban - Résultats

Nombre

Longueur des moyende O-1Mb 1001-2 Mb. 2.001-3 Mb 3.001-10 Mb  »10.001 Mb

LoH LOHpar (%) ) ) @) )
individu
Individus non 70 103 741 74
consanguins
Individus issus
R 74 84 614 a9
germains
Distribution de lo taille des fragments LOH chez individus consanguins ou non
LOM de gronde : b i
e Tefterdata ek
S ih # LOM de gronde fail individus yest lo
. il gl 'S W s Pasvante oo ras rares

dons les populations penmictiques

Lianalyze génomique de la consanguinité au Liban
Partage des LOH entre communautés

Nombre de communmités partageant leston 8

10000
e 15000 ¢ T
svarem | e S
o -~
e | D { -
ol

%4
‘@:p‘f&'&*

Les observations sont cohérentes avec lhypathése dune origine phylogénétique commune des quatre communautés
libanaises étudiées

1- Le profil de distribution de la taille des LOH est semblable,
entre deux, trois ou quatre communoutés

spécifiques dune portagée.

2-la taille moyenne des LOH diminue avec le niveau de partage attestant de lorigine commune et de I'effet des crossing-
over & lissue de Ja séporation reproductive résuitant de la séparation religieuse.

180 chex 80 ehes Comanguniré Crosanguend
i s e s s de mosiude mesqude
Vorentsnan parenta coms e her
ee— pparentés ne i g Indvit n de
porents om et o
Crparentin
Gencortmenne om% se% os% -0as% afess e chaz 1o s s 90
Marontren oB% 6.3% oB% 00%3%
hines o6% 75% o6% 1%
Sunnives os% BA% 05% 23%
Terat o6% ™ 06% os%

Sur 5 ttee Fune fréquance duness enire cveme germans sppasée o 25%. i wleur de s conranganité moyenne F de 1o populaticn bamaiee

4 156%, sons i consanquinté @fuse (025 x 1/16)

“F= 2.2%, 3 on tient compte de lo consonguid diffuse estmée 8 04%

e e ricesume autosamue et e s

5L prve en compte i commind fuve e 0% s — .
- ce e QU Caree4pand glotalement & un surphus e 200 Aaissences par o pour b

panmiErigue £57 de 10+ B rgie s o

Lianalyse génomique de la consanguinité au Liban
Vatdation par sppilcation da Falgoitima  Fastim & un sous dchantiben do 90 indvich

. Comm1 = Comm3 & NA
= Comm2 = Commd 4 CG

018
L

Uslgorithme Festin permer,  part
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plus desinividos issue e parents non
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Lanalyse génomique de la consanguinité au Liban

Analyse des dommins en comparantes prinipeies
3 Frry—r - | [ o o
N Slovem | Lo
% s
. 2
g 2
& 3 °
g  §
8 ]
X 2
5 :

<00 oke  omn  ows  aow

Uanolyse en composonte principale confirme Fanolyse des LOH parfogées entre les quafre

ommunautés étudiées (1 chure 2 moronte: 3 grecque orthodoxe: 4: sunmre)

Elle illustre leur origine et locale

Retour tableau
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du corps calleux
JOUANNIC Jean-Marie - APHP
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Résumé

Population concernée

Léag®n®si e du corps calleux r epr ®sgante.cette anomabelpédubd r ma
°tre associ ®e © un retard ment al et ° des anomal i e

troubles est actuellement inconnue.
Cette malformation est accessible au diagnostic prénatal par échographie. Dans environ la moitié des cas

cette anomalie &est appar emment i sol ®e en pr ®nat al
prospectives sur la sant® de | 6enfant - venir ren
couples. Ainsi, les pratigues médicales des Centres Pluri-Disciplinaires de Diagnostic Prénatal (CPDP)
devant ce diagnostic pr®nat al (taux doéinterruption
avec des taux dol MG variant de 20 ° 80% en foncti ol
Obj ect i f s évauationrprincipauxe s d 0

Léobjectif princiopal est do®t udi er l e devenir doel
calleuse isolée avec une évaluationneuro-psychol ogi que ° | 6©ge de 3 ans.
concernerontlafrtque nce de survenue et | e type dbébanomalies d
comparaison du devenir neuro-d ®vel oppement al de ces enfants = | 6C

déenfants t®moi ns.
Objectifs et crit res doéo®valuation secondaires

Un recueil compl et des issues de grossesse suivant I e
organi s® afin (1) do®valuer l es donn®es concernant
anomalie ainsi que sa prise en charge en cours de grossesse, (2)d 6 ®val uer | a pertine
pr®natale par I RM sur |l e caract re isol® ou non
standardisée des examens pré-et postnataux (3) doé®tudier | es moti
circonstance.Ceshouvel l es connai ssances devraient permettr
aux parents avant une d®cision ®ventuelle dol MG, d:

de cette anomalie. Elles permettront également un travail de réflexion des professionnels impliqués dans
le diagnostic prénatal de cette anomalie.

Crit res doéinclusion

Les crit res déinclusion sont repr ®sent ®s par ur
®chographiqgue de r ®f ®r ence :psddéund eaugx® m@s ided ucncempalg ®t

absence dbébune partie du corps call eux, l a partie
débaspect anormal (fin, ®pais ou irr®gulier). Le diz
par : ®chographie de rr®f ®rence et I RM c®r ®bral e |
caryotype fital nor mal et absence dbéant ®c®dent f ami
Méthode

Le devenir de 60 enfants avec agénésie calleuse isolée diagnostiquée en prénatal sera comparé a un
groupe de 120 enfants témoin avec une évaluation neuro-p ®di atri que ° | 6©ge de
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capacités intellectuelles et les fonctions motrices (Echelle WPPSI-III), la coordination interhémisphérique

(Echell e Vineland) et | e comportement (test dOoAche
Résultats attendus

Léabsence de donn®e contr!l!]l ®e sur | e devenir postna
conduit a une information aux parents et un taux doél MG tr s va
atteindre jusqubdé”™ 80% des cas.

Nous proposons doéam®liorer |l es connaissances m®di c
information homogéne et de permettreunconseil pr ®nat al | oyal et ®cl air® al
suffisant dbéenfants avec ag®n®si e calleuse isol ®e
retard mental, et dbéanomalies du d®vel aiggpegparmatthit U
par aill eurs une prise en charge pr®coce afin dobéas:

Centres patrticipants
20 Centre pluridisciplinaires de Diagnostic Prénatal (lle de France : 9, Région : 11)
Retour tableau
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MOTIVATIONS ET ASPECTS PSYCHOLOGIQUES DU DON DE GAMETES

prospective multicentrique nationale
BUJAN Louis - CHU Toulouse
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Résumeé

Au cours de la révision de la loi de bioéthique, les principes de recrutements des donneurs de gametes

ont ®t® modifi ®s par | es nouveaux textes. En effet
| 6anonymat du don et | a gratuit®, apysedegamétasnessont nn o\
plus dans | 6obligation déavoir procr ®®. De plus, ce
pas procréé de conserver des ovocytes ou des spermatozoides a leurs bénéfices. Ce changement va
probabl ementi g9three dduln@®o nouvell e popul ation de donn

suscitent de nombreux questionnements, dans les équipes médicales notamment sur la motivation, les
caractéristiques psychologiques et sociodémographiques des donneurs et donneuses.

En France, peu dé®tudes ont abord® |l es questions di
profil psychologique. Au niveau international plusieurs études se sont intéressées avant tout aux aspects
psychosociaux et aux possibles motivations mais dans des contextes différents du contexte francais.

Notre étude vient dans ce contexte particulier de changement du texte de loi.

Léobjectif du projet est doé6®tudier |l es caract®ri st
donneuses dans les différentes modalités de recrutement et ainsi de répondre aux questionnements liés
| 6approche du don, ses repr®sentations ainsi que

La méthodologie utilisée est mixte avec une approche quantitative et qualitative : pour la premiére, une
approche psychosociale sur un large effectif (400 donneurs et 400 donneuses) avec deux groupes :
donneurs de gameétes sans enfants, et donneurs qui ont déja procrée. Deux questionnaires seront utilisés
lors de cette enquéte : sur la motivation et les traits de personnalité des donneurs (ses).

La seconde approche est qualitative par une ®tude d
qui prend en considération le donneur et la donneuse, avec toute leur subjectivité, leur histoire personnelle

et familiale et leurs représentations. 60 sujets, 30 donneurs versus 30 donneuses, seront recu pour des
entretiens cliniques.

La recherche sera réalisée grace a la collaboration entre les équipes de la Fédération des CECOS et les
laboratoires de recherche, en médecine de la reproduction, en psychopathologie ainsi que le laboratoire
de développement et processus de socialisation. Elle sera ouverte a toutes les autres équipes qui
travaillent dans le champ du don de gamétes en dehors des CECOS.

Les résultats attendus permettront de mieux comprendre les motivations des donneurs et de montrer les
liens de ces derniers avec le statut du donneur (se) (ayant procréé ou pas) et les relations avec cette
possi bil it ®&atidnblWne mealleuce canmaissance de ces différents points sera fortement utile
tant dans | es campagnes doéinformation que dans | a |

Retour tableau
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Information de la parentéle en génétigfe Sy 2SdzE S YA

maladie génétique a caractere familial
DE MONTGOLFIER Sandrine - IRIS
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Résumeé

La loi de bioéthique de 2004 révisée en 2011 prévoit lors de tout examen des caractéristiques génétiques
débune personne, une information et une proc®dure d;
patient, si une anomalie génétique grave, pour laquelle il existe des mesures de prévention ou de soins,

®t ai t di agnostigu®e. Léobjectif de ce projet est
parentéle aux regards des évolutions de la loi de 2011 et des attentes des différents acteurs concernant

l es mal adies g®n®tigues familiales. L6éinformation
guestion ancienne qui a souvent conduit © des d®ba
les cas ou des vies humaines pourrai ent °tre sauv®es, mai s aussi de |
dans |l es autres cas, du conflit qui | 6oppose au r ¢
reposer sur | es personnes i mpl i qu®es rednarche comsisterace pr
®t udi er |l es conditions de r®alisation de | a trans

patient, sujet index, aux membres de la famille : information donnée par le généticien, support
documentaire, vocabulaire employé et justification, modalité de la transmission par les patients, par les

professionnel s, i mplication possibles des associ at
cette question éthique sous les trois angles disciplinaires suivant :

-L6analryida qjue : qui permettra dbéexplorer 1/l a ques
l es choix juridiques r®alis®s en France avec |l es pi
du Nord ; 2/ 1 es condi t ictuells, Cabdravaup $eiomt mdnéslidans I® codtexte | a |
actuel déadoption du d®cret doéapplication de | a | ol
-LO®t ude de I a posture d®cl arative de | 6ensembl e
(professionnels, institutionnels et associatifs) afin de mieux cerner la position des généticiens sur cette
guestion ®thiqgue. Nous souhaitons ° | 6aide dbébune ®:1
et | eur permettre doexpr i maedeurlpratigue antéfeure auninalalwietde e t (

les inviter a expliciter leur perception des enjeux éthiques de cette pratique.

- Le vécu des acteurs sur le terrain par une analyse de type ethnographique explorant la perception des
patients, de leur famille et des professionnels du service, et les questions éthiques associées en fonction
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des pathologies et de |l eur incidence familiale : 180
de trois maladies génétiques différentes.

- Unité des maladies génétiques du globule rouge (UMGGR)- médecine interne. Hbpital Henri Mondor
(Cr®teil). Service dirig® par |l es Pr Fr®d®ric Gal a
l es mal adies g®n®tiques sui vantwgose. : | 6h®mochr omat o

- Département de Biologie des tumeurs - Service Génétique. Institut Curie. Chef de département. Pr

Domi ni gue Stoppa Lyonnet. Nous avons d®fini avec |
| 6ovaire doéorigine g®&nmBRCA2gue : mutati on BRCA1

La finalit® de ce projet serait en fonction des r G
cliniciens Il es modalit®s de | 6information de | a pal
Résultats

D6 Audi ffret Va nSardrne deMenigolfiern 2016.e«,Genetic Test Results and Disclosure

to Family Me mber s: Qualitative I nterviews of He al

Professional Issues in France ». Journal of Genetic Counseling 25 (3): 48324.

Haecke,Di ane dO6Audi ffret Van, et $eanetd Diseases adddnfovhationtg ol f i
Relatives: Practical and Ethical Issues for Professionals after Introduction of a Legal Framework in
France ». European Journal of Human Genetics 26 (6): 78625.
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Les professionnels interrogés s’ac
I’obligation d’inf

riteres d’éligibilité majeurs :
accés au conseil génétique
d’accompagnement (84%),
surveillance précoce /prévention
(76%), et incidence vitale (72%)

*  64% estiment que le champ des
maladies concernées en est
modifié

* 55% estiment que la population
concernée en est modifiée

Mais des conceptions variables du conseil génétique : accompagnement des
questions prénatales et préconceptionnelles OU/ET accompagnement et information
Comment favoriser I'IP ? des personnes confrontées a une maladie génétique dans toutes ses dimensions.
¢ Llinformation par le patient est
préconisée par les professionnels.
* Llinformation par le prescripteur est
estimée |égitime.
* Mais besoin de supports (documents,
site, formation), de ressources
humaines et de prise en compte de la
temporalité de I'IP (temps d’écoute,

, . selon les spec”
compréhension) P

place pour’

Retour tableau
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Assistance médicale a la procréation et risque de cardiopathies congénitales :

études en population
KHOSHNOOD Babak - INSERM
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Résumeé

Objectif s: 1) Evaluer l e rlle des grossesses mu |
cardiopathies cong®nitales sp®cifiques; 2) Etudier
pr ®nat al et l e recours ° I 6édinterruption m®dical e ¢
cong®nitales ; 3) Etudier | 6i mpact de | a conceptio
chez les fitus porteurtalesde cardiopathies cong®ni

Méthodes : Deux sources de données seront utilisées : 1) le Registre des Malformations Congénitales de

Paris et 2) | 6®t ude EPI CARD (Etude sur | e devenir
Pour le premier objectif, une méthodologie cas-témoins et des modeles contrefactuels seront utilisés pour

di stinguer | 6effet direct de | 6AMP sur | e risque
multiplicité. Pour les deuxiéme et troisiéme objectifs, une méthodologie de « cohorteé ( ex po s ®s
vs.non-expos®s ~ | 6AMP) sera utilis®e. Les analyses p

ainsi que des catégories (cas sans anomalies chromosomiques, sous-catégories homogénes de
cardiopathies définies selon une classification anatomo-clinique récemment établie par notre équipe
(Houyel et al, 2011). Les analyses statistiques feront appel a des modeles de régression binomiale pour

®valuer | 6effet de | 6AMP sur | e diagnosti enépmat@nat a
précoce (prématurité, retard de croissance, mort in utero, mortalité néonatale). La variable prédictive
principale, | 06AMP, sera ®tudi ®e en quatre cat®gor i e
considérées comme facteurs de conf usi on potentiels ou déinteract
maternelles (©ge, origine g®ographique, profession,
cas.

R®sul tats attendus Ces ®tudes p diong ronviellespcencemant t r e
déune part |l e risque de cardiopathies cong®nitales

part la prise en charge prénatale (diagnostic, interruption de grossesse) et le devenir périnatal et néonatal
précocedesfit us con-us par AMP et porteurs de cardiopat|

Résultats
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